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Achtergrond: Het chronisch vermoeidheidssyndroom (CVS) is een chronische ziekte die 
wordt gekenmerkt door ernstige vermoeidheid die vaak gepaard gaat met reumatische, 
infectieuze en neuropsychiatrische klachten. Het is een ernstig invaliderende aandoening waar 
tot nog toe geen genezende behandeling voor is gevonden. Dit betekent dat patiënten moeten 
leren leven met de beperkingen die hen worden opgelegd door de ziekte. Om om te gaan met 
deze beperkingen zijn veel patiënten afhankelijk van hun omgeving. Het huidige onderzoek richt 
zich op de rol van partners bij het leven met CVS. We onderzochten 1) het verband tussen 
coping en adaptatie bij CVS-patiënten 2) de relatie tussen de gelijkheid van ziekterepresentaties 
binnen een koppel en de coping en adaptatie van de patiënt en 3) de samenhang tussen 
partnersteun en de coping en adaptatie van de patiënt. 
Methode: Het onderzoek is via de ME/CVS-stichting Nederland bekendgemaakt en is 
geadverteerd in apotheken en gezondheidscentra. In reactie hierop hebben 48 patiënten en 27 
partners aan het onderzoek deelgenomen. Uiteindelijk zijn er van 25 volledige koppels 
gegevens verkregen. Patiënten vulden een vragenlijst in over coping, adaptatie, 
ziekterepresentaties en ervaren partnersteun. De vragenlijsten voor partners bevatten vragen 
over ziekterepresentaties en caregiver burden (over de druk die zorggevers ervaren). 
Resultaten: Wat betreft het verband tussen coping en adaptatie vonden we dat patiënten die 
meer actief aanpakken gebruiken als copingsstrategie een hoger niveau van psychisch 
welbevinden bereiken. Verder bleek de psychische gezondheid van patiënten die een passief 
reactiepatroon vertonen op het CVS minder goed te zijn. Voor de gelijkheid van 
ziekterepresentaties en haar relatie met coping geldt dat patiënten die sterker geloven in de 
chroniciteit van het CVS dan hun partner minder vaak actief aanpakken toepassen als 
copingsstijl. Patiënten die sterker overtuigd zijn van hun eigen vermogen om de ziekte te 
veranderen gebruiken minder vaak uiten van emoties als copingsstrategie. Voor het verband 
met adaptatie is gevonden dat patiënten die minder overtuigd zijn van de veranderlijkheid van 
het CVS minder beperkt zijn in het lichamelijk functioneren. Verder bleek dat bij patiënten 
die sterker geloven dat bepaalde risicofactoren het CVS hebben veroorzaakt, de gezondheid 
van de patiënten meer interfereert met de dagelijkse activiteiten. Patiënten die minder 
overtuigd zijn van bepaalde risicofactoren als oorzaak voor het CVS daarentegen, worden 
minder door hun ziekte tegengehouden in het deelnemen aan sociale activiteiten. Tenslotte 
vonden we dat patiënten uit koppels waarin zowel patiënt als partner het CVS niet kunnen 
duiden een hoger niveau van sociaal functioneren bereiken dan patiënten uit koppels met 
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ongelijke denkbeelden. Omtrent de samenhang met partnersteun is gevonden dat beschermend 
bufferen samengaat met meer coping in de vorm van expressie van emoties en met een lagere 
psychische gezondheid van de patiënt. 
Conclusies: Er bestaat een verband tussen coping en adaptatie, waarbij benaderingsgerichte 
copingsstrategieën samengaan met betere adaptatie en ontwijkende copingsstijlen met minder 
hoge adaptatieniveaus. Patiënten die optimistischer denken over het CVS dan hun partner 
gebruiken minder ontwijkingsgerichte coping en bereiken een hoger niveau van functioneren, 
terwijl patiënten met pessimistischere denkbeelden over het CVS minder 
benaderingsgeoriënteerde copingsstrategieën toepassen en een lager functioneringsniveau 
bereiken. Verder is de adaptatie van patiënten uit koppels met ongelijke denkbeelden slechter 
dan uit koppels waar beiden negatief over het CVS denken. Patiënten die meer destructieve 
steun ontvangen van hun partner gebruiken meer vermijdende copingsstrategieën en bereiken 
een lager niveau van functioneren. Alles samengenomen is het evident dat partners een 






Background: Chronic fatigue syndrome (CFS) is a chronic disease, characterized by extreme 
fatigue that often is accompanied by rheumatic, infectious and neuropsychiatric symptoms. It 
is a seriously disabling illness for which no known curative treatment is available. This means 
that patients have to learn to live with the restrictions that are imposed on them by the disease. 
In order to cope with these restrictions, many patients rely on their immediate environment. 
The current research focuses on the role of partners in living with CFS. We studied 1) the link 
between coping and adaptation in CFS patients, 2) the relation between the similarity of 
illness representations in couples and coping and adaptation of the patient and 3) the 
association between partner support and coping and adaptation. 
Method: Our study was announced by the ME/CVS-stichting Nederland and was advertised 
in pharmacies and health centers. In reaction, 48 patients and 27 partners participated in our 
research. Eventually, we received data from 25 complete couples. Patients filled in a survey 
about coping, adaptation, illness representations and experienced partners support. The 
questionnaires for partners contained questions about illness representations and caregiver 
burden. 
Results: Regarding the link between coping and adaptation, we found that patients who use 
more active problem solving to cope with CFS reach a higher level of psychological 
wellbeing. Furthermore it was revealed that the general mental health of patients who 
demonstrate a passive reaction pattern to CFS was worse compared to patients who do not 
react passively. About the similarity of illness representations and its relation with coping, we 
found that patients who believe more strongly in the chronicity of CFS than their partner use 
less active problem solving as a means of coping. Patients who are more convinced of their 
ability to influence the course of the illness apply less expression of emotions to cope. For the 
relation with adaptation, we found that patients who believe less strongly in the cyclical 
nature of their CFS are less impaired in their physical functioning. Further it appeared that the 
extent to which patients’ health interferes with their daily activities was greater for patients 
who are strongly convinced that certain risk factors caused the CFS. Patients who believe less 
strongly that certain risk factors caused their CFS on the other hand, are less constrained by 
their illness in participating in social activities. Lastly, we found that patients of couples of 
which both patient and partners cannot understand the CFS reach a higher level of social 
functioning than of couples that hold different beliefs. Regarding the association between 
partner support on the one hand and coping and adaptation on the other, it was found that 
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protective buffering is related to more coping in the form of expressing emotions and with 
poorer mental health of the patient. 
Conclusion: There exists a link between coping and adaption, in which avoidant coping 
strategies are associated with better adaptation and approaching coping styles are related to 
lower adaptation levels. Patients who think more optimistically about the CFS than their 
partner use less avoidant coping en reach a higher level of functioning, while patients with 
more pessimistic views use less approaching coping strategies and function at a lower level. 
Furthermore, patients of couples with dissimilar views function at a lower level than of 
couples in which both partners think negatively about CFS. Patients who receive more 
destructive support from their partner demonstrate more avoidant coping styles and function 
at a lower level. Altogether it is evident that partners of CFS patients do fulfill a role in living 
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Hoofdstuk 1 Introductie 
Met deze masterthese is onderzoek gedaan naar het verband tussen respectievelijk partnersteun 
en coping met en adaptatie aan CVS, en de relatie tussen ziekterepresentaties en coping en 
adaptatie. In dit inleidende hoofdstuk wordt om te beginnen de aanleiding voor het huidige 
onderzoek besproken. De tweede paragraaf behandelt het doel en de vraagstelling van het 




Dit onderzoek is uitgevoerd naar aanleiding van een vraag van de ME/CVS-stichting Nederland 
aan de wetenschapswinkel voor Geneeskunde en Volksgezondheid. De stichting was 
geïnteresseerd in de invloed van het chronisch vermoeidheidssyndroom (CVS) op patiënten en 
hun partners. Na een eerste literatuurstudie binnen de (gezondheids)psychologische vakliteratuur 
en overleg met de ME/CVS-stichting is deze vraag vertaald naar een onderzoeksvraag. Hierbij is 
besloten om twee constructen te onderzoeken die betrekking hebben op de relatie tussen patiënt 
en partner, namelijk partnersteun en ziekterepresentaties, en om ons te richten op coping en 
adaptatie als maten voor ziekte-uitkomsten. 
Tot nu toe is er nog geen genezende behandeling gevonden voor het chronisch 
vermoeidheidssyndroom (CVS) (www.me-cvs-stichting.nl) en zullen CVS-patiënten moeten 
leren leven met de beperkingen die hun worden opgelegd door het syndroom. Voor het 
aanpassen aan de beperkingen die een ziekte met zich meebrengt wordt de term adaptatie 
gebruikt. De strategieën die iemand gebruikt om om te gaan met een bedreigende situatie, zoals 
een chronische ziekte, worden aangeduid met de term coping. Patiënten zijn afhankelijk van 
steun uit hun sociale omgeving, en in sterke mate van hun partners, om met de stressoren om te 
gaan die hun conditie met zich meebrengt (Schreurs & de Ridder, 1997). Sociale steun blijkt een 
effect te hebben op de coping en het functioneren van chronisch zieke patiënten (Revenson & 
Lepore, 2012). Zodoende is het interessant om te onderzoeken wat het verband is tussen 
respectievelijk coping en adaptatie en de partnersteun die patiënten ervaren. 
Heijmans en collega’s (1999) nemen aan dat zowel de steun die patiënten ontvangen van 
hun partner als de opvattingen die de partner heeft over de ziekte en kenbaar maakt aan de 
patiënt, invloed hebben op de gezondheidsgedragingen van de patiënt en op de ideeën van de 
patiënt over de ziekte. In het common-sense model van gezondheid en ziektegedrag van 
Leventhal et al. (1980, zoals beschreven in Martin, et al., 2003) staan dit soort 
ziekterepresentaties centraal. Volgens het model hebben de impliciete gedachten die een patiënt 
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heeft over zijn of haar ziekte invloed op de adaptatie aan en coping met de ziekte. De 
representaties bevatten informatie over 1) de identiteit ofwel het label dat aan de ziekte en haar 
symptomen wordt toegekend 2) de oorzaak van de ziekte 3) de tijdlijn die het verloop van de 
ziekte weerspiegelt 4) de consequenties van de ziekte in termen van ernst en impact op het leven 
van de patiënt en 5) de behandelbaarheid van of controle over de ziekte. Dit model is relevant 
voor het huidige onderzoek omdat het de rol van sociale factoren, waaronder de invloed van een 
partner, erkent in het leven met een ziekte. Daarbij blijkt uit eerder onderzoek dat ongelijkheden 
in de ziekterepresentatie van patiënten en hun partners een effect hebben op coping en adaptatie 
(Karademas et al., 2010; Figueiras & Weinman, 2003). 
Met deze masterthese zullen de eerder beschreven constructen van sociale steun, 
ziekterepresentaties, coping en adaptatie worden geïntegreerd in een samenhangend model, 
toegespitst op de rol van een partner bij het leven met een chronische ziekte. 
 
1.2 Vraagstelling en hypotheses 
Met deze masterthese wordt onderzocht wat de invloed is van CVS op patiënten en partners die 
met de ziekte te maken krijgen Hierbij wordt het verband bestudeerd tussen coping en adaptatie, 
zullen we ons richten op de relatie tussen de gelijkheid van ziekterepresentaties binnen een 
koppel en de coping en adaptatie van de patiënt en wordt onderzocht wat de samenhang is tussen 
partnersteun en de coping en adaptatie van de patiënt. Onderstaand model geeft schematisch 
weer welke verbanden in dit onderzoek worden bestudeerd. 
 
 





Hieronder worden de onderzoeksvragen en bijbehorende hypotheses behandeld die centraal staan 
in dit onderzoek. 
 
1. Wat is het verband tussen coping en adaptatie? 
De verwachting is dat er een verband bestaat tussen coping en adaptatie, waarbij probleem-
gefocuste en sociale steun-zoekende stijlen samengaan met hogere adaptatieniveaus en gedrags- 
en cognitief-ontwijkende en emoties-uitende copingsstijlen met lagere adaptatieniveaus. 
 
2. Wat is de relatie tussen de overeenkomstigheid van de ziektepresentaties die patiënten en 
partners over het syndroom hebben en de coping en adaptatie van de patiënt? 
Aangenomen wordt dat als patiënt en partner allebei overwegend optimistische 
ziekterepresentaties hebben, de patiënt constructieve copingsstrategieën zal gebruiken en een 
hoger adaptatieniveau heeft. Echter, als beiden pessimistische ziekterepresentaties hebben is de 
verwachting dat dit zal samengaan met destructieve copingsstijlen en slechtere adaptatie. Deze 
laatste hypothese wordt ook gemaakt voor patiënten uit koppels met ongelijke 
ziekterepresentaties, ongeacht of de patiënt optimistischer of pessimistischer denkt over het CVS. 
 
3. Wat is de samenhang tussen ervaren partnersteun en respectievelijk de 
copingsstrategieën die de patiënt toepast en het adaptatieniveau van de patiënt? 
De verwachting is dat actieve betrokkenheid door de partner zal samengaan met constructieve 
copingsstrategieën en een hoger adaptatieniveau. Voor beschermend bufferen en 
overbescherming door de partner is de verwachting dat zij zullen samengaan met destructieve 
copingsstijlen en met een lager adaptatieniveau. 
 
1.3 CVS 
In Nederland leiden vermoedelijk 30.000 à 40.000 mensen aan het chronisch 
vermoeidheidssyndroom (CVS), waarvan ruim driekwart vrouw (Gezondheidsraad, 2005). 
CVS is een ernstig invaliderende aandoening, het legt patiënten beperkingen op op het gebied 
van het persoonlijk, beroepsmatig en sociaal functioneren. Patiënten met CVS voelen zich 
voortdurend moe en uitgeput en kunnen daarbij ook last hebben van verschillende 
reumatische, infectieuze en neuropsychiatrische klachten (Johnson, 2008). De symptomen 
fluctueren sterk en dit maakt het leven met CVS onzeker voor patiënten.  
Het chronisch vermoeidheidssyndroom is een controversiële aandoening; zowel 
binnen als buiten de medische en wetenschappelijke context zijn mensen het niet met elkaar 
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eens over CVS. Twistpunten zijn de rol die fysiologische, sociale en psychologische factoren 
spelen bij deze aandoening en de vraag of CVS een homogeen en specifiek ziektebeeld is of 
een term die wordt gebruikt voor verschillende condities (Gezondheidsraad, 2005). Deze 
discussie heeft geleid tot grote meningsverschillen over het vermogen van CVS-patiënten om 
te werken en over hun recht op een uitkering. 
CVS wordt in Nederland ook wel myalgische encefalomyelitis (ME) genoemd. In dit 
verslag zal enkel gesproken worden over CVS en zal de term ME niet gebruikt worden, omdat 
deze suggereert dat er sprake is van een ontsteking van de hersenen en ruggenmerg terwijl dit 
bij slechts een deel van de patiënten het geval is (Twisk, Arnoldus & Maes, 2011). 
Het chronisch vermoeidheidssyndroom wordt gekarakteriseerd door aanhoudende en 
onverklaarde fysieke en mentale vermoeidheid (Jason, Fennell, & Taylor, 2003). De 
Nederlandse gezondheidsraad beschouwt de criteria voor ME/CVS uit 1994 van de Centers 
for Disease Control (CDC) als de standaard voor het stellen van een diagnose, omdat 
Nederlandse richtlijnen op dit moment nog ontbreken (ME/CVS-Stichting Nederland, 2009). 
Deze Amerikaanse richtlijnen luiden dat iemand leidt aan ernstige chronische vermoeidheid 
als (Plioplys, 2003): 
1. de klachten zes maanden of langer duren; 
2. de klachten niet medisch te verklaren zijn, niet al levenslang aanwezig zijn, niet het 
gevolg zijn van voortdurende inspanning, niet duidelijk verminderen door rust en een 
beduidende daling van het activiteitenniveau veroorzaken, en 
3. de persoon minstens vier van de volgende klachten heeft: verminderd geheugen- of 
concentratievermogen, zere keel, gevoelige lymfeklieren, spierpijn, hoofdpijn, niet-
verfrissende slaap, gewrichtspijn en na inspanning een algeheel ziektegevoel dat 
minstens 24 uur aanhoudt. 
De etiologie van CVS blijft tot op heden onzeker (Sullivan, 2003). Omdat er vooralsnog geen 
fysieke of laboratorische diagnostische criteria bestaan voor CVS, wordt de diagnose gesteld 
op basis van klinische tekens en symptomen (Sullivan, 2003). CVS is moeilijk te 
diagnosticeren omdat de belangrijkste klachten van vermoeidheid zich bij verschillende 
personen niet eenduidig presenteren. Vermoeidheid is een begrip met veel nuances, de 
perceptie van vermoeidheid is subjectief en moeheid als klacht is niet specifiek en kan 
onderdeel zijn van uiteenlopende omstandigheden en aandoeningen (Gezondheidsraad, 2005). 
1.3.1 Geschiedenis. Er worden al 150 jaar klinische beschrijvingen gegeven van CVS 
en ziektes met gelijke symptomen (Taylor, Jason, Richman, Torres-Harding, Kings & Song, 
2003). Aan het einde van de 19
e
 eeuw was neurasthenia (vermoeidheid als een ziekte, in 
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afwezigheid van andere ziektes) zelfs een van de meest voorkomende diagnoses die gesteld 
werden. De ziekte kent een grote verscheidenheid aan namen, welke meer de huidige 
verklaringstrends voor de aandoening lijken te weerspiegelen dan bevindingen uit 
wetenschappelijk onderzoek (Johnson, 2008). 
Sinds 1930 hebben er lange tijd vier stromingen bestaan in het medische begrip van 
CVS (Shorter, 1993). De eerste stroming richtte zich op postinfectieuze neuromyasthenie (een 
samenstel van klachten van vermoeidheid, depressie en spierpijn), na een epidemie van polio 
in 1934. De tweede stroming concentreerde zich op chronische Epstein-Barr virusinfectie, die 
wel als aanleiding voor CVS wordt genoemd. Een derde focus lag op myalgische 
encefalomyelitis (ontstekingen van hersenen en ruggenmerg), na een epidemie in het Royal 
Free Hospital in Londen. De vierde stroming richtte zich op fibromyalgie, pijn in bindweefsel 
en spieren. Deze vier stromingen hebben geleid tot de introductie van de term CVS in 1988 
door het CDC. 
 1.3.2 Etiologie. Er bestaan verschillende opvattingen over het ontstaan van CVS. 
Sommigen benadrukken psychologische factoren in het ontstaan van CVS en beschouwen de 
ziekte als een vorm van somatische depressie of een vorm van hypochondrie (Lapp, 2003). 
Anderen richten zich op de rol van sociale omgevingsfactoren en stellen dat klachten ontstaan 
door schadelijke sociale interacties. Tegenwoordig onderschrijven de meeste onderzoekers en 
behandelaars deze psychologische verklaringen echter niet. Zij baseren zich meer op 
biopsychosociale modellen om de etiologie en het verloop van CVS te begrijpen. 
CVS begint veelal met een infectie in combinatie met een andere factor die het 
immuunsysteem van de patiënt belast, zoals stress of een vergiftiging (ME/CVS-Stichting 
Nederland, 2009). Het immuunsysteem lijkt hierdoor overbelast te raken waardoor een virus 
de kans krijgt om schade toe te brengen aan het centrale zenuwstelsel. Als gevolg hiervan 
raken verschillende lichaamsprocessen ontregeld en komt het CVS tot stand. 
 1.3.3 Risicofactoren. Steeds meer onderzoek wijst op de rol van 
arbeidsomstandigheden bij CVS (Taylor et al., 2003). De populatie van mensen met CVS in 
de Verenigde Staten bestaat voor 15% uit mensen die in de gezondheidszorg werken, terwijl 
dit percentage in de algemene populatie van de V.S. een stuk lager ligt. Het zou kunnen dat 
bepaalde beroepsstressoren, zoals ploegenarbeid en een grote werkdruk en het vaker 
blootstaan aan virussen het immuunsysteem kunnen beïnvloeden, waardoor mensen in de 
gezondheidszorg een groter risico lopen op infecties en ziekte (Taylor et al., 2003). 
 Patiënten met CVS hebben gemiddeld hogere scores voor neuroticisme dan gezonde 
mensen en deze persoonlijkheidsfactor lijkt samen te gaan met een slechtere prognose voor 
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CVS (Johnson, 2008). Typische persoonskenmerken die CVS-patiënten gebruiken om 
zichzelf voordat hun ziekte begon te beschrijven zijn perfectionistisch en prestatiegericht 
Daarbij hebben zij vaak hoge werkstandaarden, hechten ze veel waarde aan de mening van 
anderen en rapporteren CVS-patiënten hun emoties meer te onderdrukken (Surawy, 
Hackmann, Hawton & Sharpe, 1995). 
1.3.4 Symptomen. CVS wordt gekenmerkt door een plotseling begin van een 
invaliderende vermoeidheid gepaard met symptomen als koorts, zere keel, pijnlijke 
lymfeklieren, zwakheid, spierpijn, hoofdpijn, depressie, slaapstoornissen, geheugenproblemen 
en verwarring (Plioplys, 2003). De cognitieve problemen die CVS-patiënten ondervinden zijn 
behoren tot de meest frequente en invaliderende symptomen (Johnson, 2008). De 
neuropsychologische problemen van de patiënten hebben vooral te maken met het gebied van 
complexe informatieverwerking, het werkgeheugen en initieel leren. 
Comorbiditeit. Onder CVS-patiënten worden hoge proporties gevonden van 
psychiatrische comorbiditeit en indicatoren van psychologische stoornissen (Johnson, 2008). 
Veel patiënten voldoen aan de criteria voor depressieve stoornissen, maar vertonen lagere 
niveaus van dysforie (gevoelens van somberheid) en zelfverwijt dan depressieve patiënten. 
Antidepressiva zijn niet effectief gebleken bij de behandeling van CVS. Daarnaast komen 
angststoornissen vaker voor bij CVS-patiënten dan bij gezonde mensen (Patarca-Montero, 
2000). 
1.3.5 Behandeling. Het behandelen van CVS-patiënten is erop gericht de kwaliteit 
van leven te verbeteren en de vermoeidheid en bijkomende symptomen te verminderen 
(Gezondheidsraad, 2005). Er worden verschillende behandelingen voor CVS aangeboden, 
maar van slechts weinige is de effectiviteit wetenschappelijk vastgesteld. Dit is niet 
verwonderlijk, gezien de heterogeniteit van de populatie van CVS-patiënten (Johnson, 2008). 
De meeste behandelingsplannen voor CVS zijn interdisciplinair en holistisch. Veel patiënten 
ondergaan naast reguliere ook alternatieve behandelingen voor hun CVS (Patarca-Montero, 
2000). 
Cognitieve gedragstherapie (CGT) wordt gebruikt om de cognities en gedragingen van 
patiënten te veranderen (Gezondheidsraad, 2005). Deze behandeling is in meer of mindere 
mate effectief gebleken bij ongeveer 70 procent van de CVS-patiënten. Daarbij lijkt CGT tot 
duurzame resultaten te leiden. Een essentieel deel van CGT is Graded Exercise Training 
(GET), waarbij de opbouw van lichamelijke activiteiten wordt gereguleerd. Recente reviews 
rapporteren echter lagere cijfers voor de effectiviteit van CGT en GET en deze therapieën 
lijken niet significant effectiever te zijn dan de standaard medische behandeling (Twisk, 
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Arnoldus & Maes, 2011). In de (Nederlandse) patiëntengroep heerst veel argwaan en 
weerstand richting CGT en GET (Gezondheidsraad, 2005). Veel CVS-patiënten prefereren 
fysieke ziekte als de oorzaak van hun symptomen en wijzen psychologische verklaringen voor 
het CVS af (Surawy et al., 1995). Dit verzet is vanuit het ontbreken van positieve gegevens 
over de effectiviteit van GGT en GFT goed voorstelbaar. 
1.3.6 Prognose. Vooralsnog is er geen extensief longitudinaal onderzoek gedaan naar 
het verloop van CVS (Gezondheidsraad, 2005). In de literatuur worden dan ook uiteenlopende 
cijfers genoemd met betrekking tot het herstel en verbetering van klachten van CVS-
patiënten. Cairns en Hotopf (2005) rapporteren in hun review van prognoses voor patiënten 
met CVS een mediaan van 5 procent voor volledig herstel en van 39.5 procent voor een 
zekere mate van herstel. Uit een onderzoek van de CDC is gebleken dat de kans op herstel 
voor CVS 48 procent is voor een periode van 10 jaar (Duff, 2003). Echter, alle personen die 
aan dit onderzoek deelnamen bleven enkele symptomen houden. De Gezondheidsraad (2005) 
vermeldt dat 10 procent van de patiënten spontaan zo ver herstelt dat zij op hetzelfde niveau 
kunnen functioneren als voor hun ziekte. Herstel of vermindering van klachten treedt vaker op 
bij patiënten met een relatief korte ziekteduur en met minder klachten (Gezondheidsraad, 
2005; Johnson, 2008). 
1.3.7 Consequenties. Met de huidige medische kennis is het moeilijk om CVS te 
diagnosticeren en te behandelen, waardoor CVS-patiënten soms met argwaan tegemoet 
getreden worden (Duff, 2003). “When authority figures like doctors and Social Security 
officials shake their heads in disbelief, family, friends, and associates are apt to lose faith and 
question whether the sick person might just be lazy, depressed, hysterical, or manipulative.” 
(Duff, 2003, p. 179). Ontkenning is gevaarlijk voor mensen met een vermoeidheidsziekte, 





Hoofdstuk 2 Methode 
2.1 Respondenten 
De steekproef bestond uit 48 CVS-patiënten en 27 partners van patiënten. Driekwart van de 
patiënten en drietiende van de partners die aan het onderzoek hebben deelgenomen waren 
vrouw.  In totaal zijn van 25 volledige koppels gegevens verkregen. De koppels waren 




De informatiewebsite van het onderzoek is 397 keer bezocht. Van deze bezoekers hebben 189 
patiënten en 67 partners de vragenlijst online bekeken, waarvan 43 patiënten en 22 partners de 
vragenlijst hebben ingevuld. Daarnaast hebben 6 koppels via een e-mail interesse in het 
onderzoek getoond en hebben 5 van hen de vragenlijsten ingevuld. Dit maakt de totale 
respons van het onderzoek, uitgedrukt in de verhouding deelnemers tot belangstellenden, voor 
patiënten 0.25 en voor partners 0.37. Uit e-mails van mensen die reageerden op de 
onderzoeksadvertentie, blijkt dat het ontbreken van een partner de voornaamste reden was om 
niet deel te nemen aan het onderzoek. Verder komt uit de reacties op fora voor ME/CVS naar 
voren dat veel mensen niet deel wilden nemen omdat zij bedenkingen hadden bij de 
(psychologische) insteek van het onderzoek en vreesden dat het onderzoek een link zou 
hebben met cognitieve gedragstherapie. Daarnaast gaven sommige patiënten aan niet aan het 
onderzoek deel te willen nemen omdat het invullen van de vragenlijst hen teveel tijd en 
energie zou kosten. 
 
2.3 Procedure 
Er is contact gezocht met mogelijke respondenten via een oproep op de website en de 
Facebook-pagina van ME/CVS-stichting Nederland (zie bijlage 1). Verder is er in een aantal 
apotheken en gezondheidscentra in Groningen en Assen geadverteerd voor het onderzoek en 
is het onderzoek vermeld op verschillende ME/CVS-fora (zie bijlage 2). Daarnaast is er een 
brief gestuurd naar personen die bij eerder onderzoek hadden aangegeven informatie te willen 
ontvangen over vervolgonderzoek (zie bijlage 3). Er was een website met meer informatie 
over het onderzoek waarop geïnteresseerden werden doorverwezen naar een andere pagina 
om de vragenlijst in te vullen. Mensen die de vragenlijsten liever op papier invulden konden 
een e-mail sturen met hun adres om de vragenlijsten met een retourenvelop thuisgestuurd te 
krijgen. De vragenlijst startte met een beschrijving van het onderzoek en de garantie dat 
17 
 
deelname aan het onderzoek vrijwillig en anoniem was (zie bijlage 4), gevolgd door het 
informed consent-formulier (zie bijlage 5). Het invullen van de vragenlijst nam voor patiënten 
ongeveer 30 minuten in beslag en voor partners circa tien minuten. Patiënten en partners 
kregen elk een eigen vragenlijst die zij individueel in dienden te vullen (zie bijlagen 6 en 7). 
Beiden werd gevraagd een persoonlijke code op te stellen op basis van geboortedatum en 
woonplaats, om de gegevens van de patiënten in een later stadium aan die van hun partners te 
kunnen koppelen. De vragenlijsten werden anoniem ingevuld en alleen de onderzoekers 
hadden toegang tot de onderzoeksgegevens. 
 
2.4 Meetinstrumenten 
Er zijn vragenlijsten ontworpen om meer inzicht te verkrijgen in de ziektecognities, ervaren 
partnersteun, coping en adaptatie van patiënten en in de ziektecognities en ervaren zorg van 
partners. Deze vragenlijsten zijn samengesteld uit bestaande gevalideerde meetinstrumenten. 
Tabel 2.1 en 2.2 geven een overzicht van de componenten van de vragenlijsten met de daarbij 
berekende waarden voor Cronbachs alfa die een maat vormt voor de interne betrouwbaarheid 
van de schalen, deze was over het algemeen goed. Sociodemografische gegevens van de 
steekproef en informatie over kenmerken van de ziekte, zoals ziekteduur en behandelingen die 
de patiënten hadden ondergaan, zijn verkregen met zelf-geconstrueerde vragen. 
2.4.1 Coping: UCL. Een verkorte versie van de Utrecht Coping Lijst van 30 items 
(UCL) (Schreus, Van de Willige, Tellegen & Brosschot, 1993) is gebruikt om te meten welke 
copingsstrategieën de patiënten gebruiken in het omgaan met de moeilijkheden van hun 
ziekte. De items van deze vragenlijst worden gescoord op een vierpuntsschaal, lopend van 1 
(“zelden of niet”) tot 4 (“zeer vaak”). De UCL maakt een onderscheid tussen zeven 
copingsstrategieën. De eerste strategie is ‘actief aanpakken’ en wordt gemeten met zes items. 
Deze strategie wordt omschreven als de situatie rustig van alle kanten bekijken en de zaken op 
een rijtje zetten. De schaal ‘palliatieve reactie’ meet de mate waarin iemand afleiding zoekt en 
zich met andere dingen bezighoudt om niet aan het probleem te hoeven denken en bestaat uit 
vier items. De vermijdingsstrategie wordt gemeten met vier items en staat voor de zaak op 
zijn beloop laten, de situatie uit de weg gaan of afwachten wat er gaat gebeuren. Voor de 
schaal ‘sociale steun zoeken’ zijn er vijf items die meten in hoeverre iemand troost en begrip 
bij anderen zoekt. De passief reactiepatroon-schaal wordt omschreven als zich volledig door 
de problemen en de situatie in beslag laten nemen, de zaak somber inzien, zich piekerend in 
zichzelf terugtrekken of niet in staat zijn om iets aan de situatie te doen. Deze schaal wordt 
gevormd uit vier items. De strategie ‘expressie van emoties’ wordt met drie items gemeten en 
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omvat het laten blijken van ergernis of kwaadheid. De laatste strategie is die van 
‘geruststellende gedachten’, bestaande uit vier items. Deze copingsstrategie wordt beschreven 
als zichzelf geruststellen met de gedachte dat na regen zonneschijn komt, dat anderen het ook 
wel eens moeilijk hebben of dat er nog wel ergere dingen gebeuren. 
 2.4.2 Adaptatie: SF-20. Voor het meten van het adaptatieniveau van de patiënten aan 
hun ziekte is gebruik gemaakt van de Short Form Genernal Health Survey (SF-20) (Kempen, 
et al., 1995). De SF-20 geeft een profiel van de gezondheidstoestand en kwaliteit van leven en 
kan zodoende gebruikt worden als een indicator van de adaptieve uitkomsten van CVS-
patiënten. 
De schaal ‘lichamelijk functioneren’ meet de mate waarin gezondheid interfereert met 
een aantal activiteiten zoals sporten, boodschappen dragen, traplopen en wandelen. Deze 
schaal is opgebouwd uit zes items die worden beantwoord op een driepuntsschaal lopend van 
1 (“ja, al langer dan drie maanden beperkt”) tot 3 (“nee, ik ben niet beperkt). De lichamelijke 
pijn-schaal geeft een indicatie van de lichamelijke pijn die iemand in de afgelopen vier weken 
heeft gehad. De schaal wordt gevormd uit één item, met een schaal lopend van 1 (“geen pijn”) 
tot 5 (“hevige pijn”). 
De mate waarin gezondheid interfereert met dagelijkse activiteiten zoals werk en 
huishouden wordt weergegeven met de schaal ‘rolvervulling’. Deze is opgebouwd uit twee 
items met een driepuntsschaal van 1 (“ja, dat kan ik al langer dan drie maanden niet”) tot 3 
(“nee, ik ben niet beperkt”). De dimensie van sociaal functioneren weerspiegelt de mate 
waarin gezondheid invloed heeft op activiteiten als op bezoek gaan bij vrienden of naaste 
familie gedurende de laatste maand. Deze schaal bestaat uit één item met een zespuntsschaal, 
lopend van 1 (“altijd”) tot 6 (“nooit”). 
De schaal van psychische gezondheid omvat de algemene stemming en het psychisch 
welbevinden van de patiënt gedurende de laatste maand. De schaal is opgebouwd uit vijf 
items die worden beantwoord op een zespuntsschaal, lopend van 1 (“altijd”) tot 6 (“nooit”). 
De laatste schaal is die van de ervaren gezondheid. Deze weerspiegelt het algemene oordeel 
van de patiënt over zijn of haar huidige gezondheid. Er zijn vijf items die samen deze schaal 
vormen. Allen worden beantwoord op een vijfpuntsschaal, lopend van 1 (“uitstekend”) tot 5 
(“slecht”) of 1 (“absoluut waar”) tot 5 (“beslist niet waar”). 
2.4.3 Ziekterepresentaties: IPQ. De ziekterepresentaties van patiënten en partners 
werden gemeten met de Revised Illness Perception Questionnaire (IPQ-R) (Moss-Moris et al., 
2002). Er is een versie van de vragenlijst gebruikt die speciaal is ontworpen om de 
ziektecognities bij CVS te onderzoeken (IPQ-R CFS). De originele vragenlijst was in het 
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Engels en is voor het onderzoek vertaald naar het Nederlands. Daarbij is de oorspronkelijke 
vragenlijst aangepast voor de partnergroep, door alle vragen te herformuleren van ‘ik’ naar 
‘mijn partner’ en van ‘mijn’ naar ‘van mijn partner’, naar voorbeeld van Sterba en DeVellis 
(2009). De IPQ-R meet negen dimensies die de cognitieve representaties karakteriseren die 
mensen over een ziekte kunnen hebben. Deze dimensies zijn: identiteit, oorzaak, 
consequenties, acute/chronische tijdslijn, cyclische tijdslijn, persoonlijke controle, 
behandelingscontrole, ziektecoherentie en emotionele representaties. 
De dimensie ‘identiteit’ representeert de symptomen die iemand met de ziekte 
associeert. De schaal voor identiteit bestaat uit veertien symptomen die gewoonlijk door 
patiënten kunnen worden ervaren. Participanten worden gevraagd om met ‘ja’ of ‘nee’ aan te 
geven, respectievelijk, of een symptoom is ervaren sinds het CVS is begonnen en of het 
symptoom gerelateerd is aan de ziekte. De items die bij deze tweede vraag met ‘ja’ zijn 
aangeduid, vormen samen de identiteit-schaal. 
De oorzaak-dimensie weerspiegelt de persoonlijke ideeën die iemand heeft over de 
etiologie van het CVS. Hierbij wordt een onderscheid gemaakt tussen psychologische 
attributies, risicofactoren, immuunsysteemfactoren en toevallige factoren. Er worden achttien 
mogelijke oorzaken voor de ziekte gegeven en participanten duiden aan of zij wel of niet 
geloven dat deze van toepassing zijn op hun eigen situatie. Met de dimensie ‘consequenties’ 
worden de verwachte effecten en uitkomsten van het CVS aangeduid. Deze schaal wordt 
gemeten met zes items die op een vijfpunts Likertschaal worden beantwoord. 
De dimensie ‘acute of chronische tijdslijn’ staat voor gedachten over de relatieve 
chroniciteit van de ziekte. De schaal bevat zes items die op een vijfpunts Likertschaal worden 
beantwoord. De cyclische tijdslijn-dimensie weerspiegelt gedachten over het fluctueren van 
symptomen en de tijdelijke veranderlijkheid van het CVS. Er zijn vier items met een vijfpunts 
Likertschaal die deze schaal vormen.  
De zesde dimensie is de representatie van ‘persoonlijke controle’, ofwel het 
persoonlijk vermogen dat iemand gelooft te hebben om de ziekte te veranderen. Deze schaal 
bevat zes items met een vijfpunts-Likertschaal. De dimensie ‘behandelingscontrole’ 
weerspiegelt iemands percepties van de mogelijkheid om het CVS met behandelingen te 
genezen of de ziekte te bedwingen. De participanten beantwoorden hierover vijf vragen op 
een vijfpunts-Likertschaal.  
De ziektecoherentie-dimensie meet de betekenis die de ziekte heeft voor de patiënt. 
Deze schaal wordt gevormd door vijf items die wederom op een vijfpunts-Likertschaal 
worden beantwoord. De dimensie ‘emotionele representaties’ beschrijft de emotionele 
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componenten van de ziekterepresentaties van patiënten en partners en geeft een indruk van de 
emotionele reacties van de participanten op het CVS. Deze schaal is opgebouwd uit zes items 
die worden beantwoord op een vijfpunts-Likertschaal.  
2.4.4 Partnersteun: ABO. De steun die patiënten van hun partners ervaren te 
ontvangen werd gemeten met de Actieve betrokkenheid, Beschermend bufferen en 
Overbescherming-lijst (ABO) van Buunk et al. (1996). De versie van de ABO die in dit 
onderzoek is gebruikt, richt zich op het gedrag van de gezonde partner en deelt dit gedrag op 
in drie mogelijke wijzen waarop partners steun kunnen bieden. Patiënten werden gevraagd om 
op een vijfpuntsschaal, lopend van 1 (“nooit”) tot 5 (“heel vaak”), aan te geven in welke mate 
hun partners de drie stijlen van het geven van steun hanteren in reactie op hun ziekte. 
De eerste manier van steun bieden heet ‘actieve betrokkenheid’ en wordt beschreven 
als het gebruiken van constructieve oplossingsmethoden. Hierbij moet gedacht worden aan 
het betrekken van de patiënt in discussies, navragen hoe de patiënt zich voelt en nagaan wat 
voor hulp en informatie de patiënt nodig heeft. 
‘Beschermend bufferen’ betekent het verbergen van je zorgen, het ontkennen van je 
zorgen, ontmoedigende informatie verbergen, de patiënt ervan weerhouden over zijn of haar 
ziekte te denken en toegeven bij onenigheden om conflicten te voorkomen. In de lijst zijn acht 
items opgenomen die samen deze schaal vormen. 
De laatste stijl is ‘overbescherming’ en wordt omschreven als het onderschatten van de 
mogelijkheden van de patiënt, hetgeen resulteert in overbodige hulp, excessief prijzen van 
prestaties van de patiënt of pogingen om activiteiten van de patiënt te beperken. De schaal van 
overbescherming bevat zes items. 
 2.4.5 Partnerbelasting: CRA. De Caregiver Reaction Assessment Scale (CRA) is een 
instrument dat gebruikt kan worden om te onderzoeken hoe mantelzorgers het bieden van 
zorg ervaren en hoe het zorggeven invloed heeft op hun dagelijkse leven (Nijboer et al., 
1999). De CRA is opgebouwd uit 24 stellingen die op een vijfpuntsschaal worden 
beantwoord, lopend van 1 (“heel erg mee eens”) tot 5 (“heel erg mee oneens”). Voordat deze 
vragenlijst aan de partners werd voorgelegd, is hen een vraag gesteld over de hoeveelheid 
zorg die zij aan de patiënten bieden. Als een partner hierbij aangaf geen zorg aan de patiënt te 
geven, is de CRA niet bij hem of haar afgenomen. De gegevens die met deze vragenlijst 
verkregen zijn in verband met het ontbreken van normscores niet opgenomen in de data-
analyse en worden dus niet besproken in de resultaten en discussie. 
De CRA meet vijf dimensies van de situatie van de verzorgende. De eerste dimensie is 
‘verstoord schema’ en deze behelst de mate waarin het verzorgen de dagelijkse activiteiten 
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van de verzorgende verstoort. Deze schaal is opgebouwd uit vijf items. De dimensie 
‘financiële problemen’ omvat de financiële druk die het verzorgen oplegt aan de partner en 
bestaat uit drie items. De mate waarin de verzorgde een gemis van familiesteun ervaart en zijn 
of haar perceptie van verlating wordt weerspiegeld in de gebrek aan familiesteun-schaal. Deze 
schaal wordt gevormd uit vijf items. De gezondheidsproblemen-schaal meet de indruk van de 
mantelzorger over het achteruitgaan van zijn of haar gezondheid als een resultaat van het 
zorggeven en is opgebouwd uit vier items. De dimensie ‘impact op zelfvertrouwen’ tenslotte, 
wordt omschreven als de mate waarin het zorggeven positief bijdraagt aan het zelfvertrouwen 
van de verzorgende. De zelfvertrouwen-schaal bestaat uit zeven items. 
 
Tabel 2.1 Overzicht van variabelen, subschalen, range en Cronbachs alfa voor patiënten 
Variabele Subschaal Range Alfa 
















Consequenties 6-30 0.755 
Acute/ chronische tijdslijn 13-30 0.882 
Cyclische tijdslijn 4-20 0.771 
Persoonlijke controle 6-30 0.727 
Behandelingscontrole 5-25 0.785 
Ziektecoherentie 5-25 0.878 
Emotionele representaties 6-30 0.784 
Partnersteun Actieve betrokkenheid 5-25 0.885 
Beschermend bufferen 8-40 0.603 
Overbescherming 6-30 0.589 
Coping Actief aanpakken 6-24 0.825 
 Palliatieve reactie 4-16 0.721 
 Vermijden 4-16 0.657 
 Sociale steun zoeken 5-20 0.387 
 Passief reactiepatroon 4-16 0.707 
 Expressie van emoties 3-12 0.815 
 Geruststellende gedachten 4-16 0.686 
Adaptatie Lichamelijk functioneren 6-12 0.758 
 Rolvervulling 2-4 1.000 
 Sociaal functioneren 1-6 - ¹ 
 Psychische gezondheid 5-30 0.233 
 Ervaren gezondheid 5-25 0.180 
 Lichamelijke pijn 1-5 - ¹ 




Tabel 2.2 Overzicht van variabelen, subschalen, range en Cronbachs alfa voor partners 
Variabele Subschaal Range Alfa 
















 Consequenties 6-30 0.721 
 Acute/ chronische tijdslijn 6-30 0.718 
 Cyclische tijdslijn 4-20 0.648 
 Persoonlijke controle 6-30 0.769 
 Behandelingscontrole 5-25 0.830 
 Ziektecoherentie 5-25 0.802 
 Emotionele representaties 6-30 0.900 
Ervaren zorg Verstoord schema 5-25 0.851 
Financiële problemen 3-15 0.845 
Gebrek familiesteun 5-25 0.471 
Gezondheidsproblemen 4-20 0.681 
 Impact op zelfvertrouwen 7-35 0.759 
¹ Niet van toepassing voor deze subschalen omdat ze uit één item bestaan. 
 
2.5 Data-analyse 
De statistische analyses van de vragenlijstgegevens zijn uitgevoerd met het 
computerprogramma SPSS-18, waarbij een significantieniveau van .05 is aangehouden. De 
gegevens die zijn verkregen met de digitale vragenlijsten zijn automatisch geïmporteerd in 
SPSS en de schriftelijke vragenlijsten zijn met de hand in het programma ingevoerd. 
 2.5.1 Ontbrekende en dubbele antwoorden. Bij het invullen van de digitale 
vragenlijsten was het voor de participanten niet mogelijk om meer dan één antwoord te geven 
op een vraag, waardoor deze dataset geen dubbele antwoorden bevat. In de schriftelijke 
vragenlijsten komen wel dubbele antwoorden voor, waarvoor is gecorrigeerd door het meest 
neutrale antwoord in te voeren in SPSS. Zowel in de digitale als schriftelijke vragenlijsten 
bestaan ontbrekende gegevens. De corresponderende cellen bij deze items zijn leeg gelaten in 
SPSS. In het geval van missende antwoorden van een respondent is de bijbehorende 
subschaalscore niet berekend.  
 2.5.2 Beschrijvende gegevens. Op basis van beschrijvende analyses is een 
beschrijving gemaakt van de patiëntengroep en de partnergroep en worden de kenmerken 
weergegeven van koppels die aan het onderzoek hebben deelgenomen. Verder zijn voor alle 
variabelen een gemiddelde score, standaarddeviatie en range berekend. Daarnaast zijn er 
independent sample t-toetsen uitgevoerd voor de variabele ziekterepresentaties om een 
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vergelijking te maken tussen patiënten en partners en zijn er paired-sample t-toetsen toegepast 
op de variabele partnersteun om steunstijlen met elkaar te vergelijken. 
 2.5.3 ANOVA. Er zijn variantie-analyses op de data toegepast om te onderzoeken hoe 
patiënten uit drie soorten koppels van elkaar verschillen op coping en adaptatie. Voor deze 
analyse zijn de koppels gecategoriseerd op basis van de gelijkheid van hun ziektecognities via 
het indelingssysteem van Figueiras en Weinman (2003). Deze methode deelt de responsen 
van patiënten en partners op de IPQ-R subschalen op in hoge en lage scores, gebaseerd op de 
mediaan. Vervolgens wordt er een combinatiescore berekend voor de patiënten en partners; 
patiënten en partners die beiden laag scoren krijgen het label ‘beiden laag’, patiënten en 
partners die allebei hoog scoren worden gecodeerd met ‘beiden hoog’ en koppels met 
ongelijke scores (waarbij de ene partner onder de mediaan scoort en de ander erboven) krijgen 
de naam ‘ongelijk’. 
2.5.4 Regressie-analyse. Om te onderzoeken in hoeverre de gelijkheid van de 
percepties van patiënten en hun partners over het CVS kan verklaren hoe patiënten omgaan 
met hun ziekte en hoe zij zich aanpassen aan het CVS, is er een aantal forward regressie-
analyses uitgevoerd. Voor deze analyses zijn er koppel-verschilscores opgesteld voor alle 
dimensies van ziektererepresentaties. De verschilscores zijn berekend door voor alle 
subschalen van de IPQ-R de score van de partner af te trekken van de score van de patiënt, 




Hoofdstuk 3 Resultaten 
In dit hoofdstuk worden de resultaten van het onderzoek besproken. De eerste paragraaf 
behandelt de bevindingen van het literatuuronderzoek. Hierin wordt de wetenschappelijke 
literatuur over coping met en adaptatie aan CVS behandeld. Daarna wordt het Common Sense 
Model of Self-regulation van Leventhal en collega’s (1984) besproken, gevolgd door een 
overzicht van de literatuur over partnersteun bij koppels die met ziekte te maken krijgen. In de 
tweede paragraaf worden de kenmerken van de steekproef van het onderzoek besproken. De 
derde paragraaf geeft een overzicht van de variabelen die voorkomen in dit onderzoek. De 
vierde en vijfde paragraaf tenslotte, wijden zich aan de resultaten van de statistische analyses 
die zijn uitgevoerd voor het beantwoorden van de onderzoeksvragen.  
 
3.1 Literatuurstudie 
Voor het literatuuronderzoek is gebruik gemaakt van de zoektermen ‘CFS’ of ‘illness’, 
‘partner’, ‘coping’, ‘adaptation’, ‘self-regulation model (Leventhal)’ en ‘(partner) support’. 
Deze zoektermen zijn waar nodig gecombineerd om meer gericht naar literatuur te zoeken. 
Bij meer dan 200 hits is er gefilterd op publicaties tussen 2003 en nu. Er is gezocht in de 
databases van PsychINFO, Sciencedirect en Google Scholar. Artikelen zijn op basis van de 
abstract ingeschat op relevantie en doorgelezen om de kwaliteit van het onderzoek te 
beoordelen. Het aantal hits varieerde van 211000 (‘illness coping’ op Google Scholar) tot 1 
(‘CFS self-regulation model’ op PsychINFO). Er zijn ruim 300 publicaties bestudeerd en 
hiervan zijn 35 artikelen verwerkt in het literatuuronderzoek. Daarnaast is gebruik gemaakt 
van een zevental boeken uit de universiteitsbibliotheek en de bibliotheek gedrags- en 
maatschappijwetenschappen van de Rijksuniversiteit Groningen. 
3.1.1 Coping. Coping wordt vaak gedefinieerd als een poging om om te gaan met een 
bedreigende of schadelijke situatie, waarbij wordt getracht de bedreiging te verwijderen of de 
wijze waarop de bedreiging impact heeft op een persoon af te zwakken (Carver & Vargas, 
2011). Lipowski (1970) omschrijft ziektespecifieke coping als gedrag dat dient om het proces 
van herstel te ondersteunen en om te compenseren voor fysieke beperkingen. Bij ziekte is 
coping gericht op het confronteren of het vermijden van de stressoren die een ziekte met zich 
meebrengt (Hoyt & Stanton, 2012). De wijze waarop mensen omgaan met een ziekte is 
afhankelijk van de situatie waarin zij verkeren en de aard van de ziekte, maar ook van hun 
persoonlijkheid (Carver en Vargas, 2011). De copingsstrategie die patiënten kiezen zal niet 
constant dezelfde zijn, omdat chronische ziekten per definitie lange-termijn stressoren zijn, en 
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de effectiviteit van strategieën in de loop van de tijd verandert en verschilt voor verschillende 
soorten ziektegerelateerde stressoren (Stanton & Revenson, 2011). 
 Soorten coping. Er wordt onderscheid gemaakt tussen betrokken of benaderende 
coping versus ontwijkende of vermijdende coping. Traditioneel werden deze vormen gezien 
als twee polen van een enkele bipolaire dimensie, maar recentelijk worden ze beschouwd als 
twee onafhankelijke unipolaire dimensies (Roesch & Weiner, 2001). De benaderings-
georiënteerde coping omvat actieve strategieën die te maken hebben met het direct of indirect 
aanpakken van de stressor (Carver & Vargas, 2011). Voorbeelden zijn probleem-oplossen, 
informatie of sociale steun zoeken en emoties (gerelateerd aan de ziekte-stressoren) uiten en 
verwerken (Hoyt & Stanton, 2012). Vermijdings-georiënteerde coping heeft te maken met het 
proberen te ontsnappen aan de gevoelens van distress die een ziekte met zich meebrengt 
(Carver & Vargas, 2011). Deze soort coping behelst cognitieve strategieën zoals pogingen om 
te ontkennen en onderdrukken en gedragsstrategieën als terugtrekking of het gebruik van 
alcohol om te ontsnappen aan de situatie (Hoyt & Stanton, 2012). 
Relatie met adaptatie. Het onderzoek naar coping bij CVS focust zich op twee 
kwesties: copingsverschillen tussen verschillende groepen van patiënten en mogelijke 
verbanden tussen coping en uitkomsten (Ax et al., 2001); het huidige onderzoek richt zich op 
het laatste. Het is moeilijk om vast te stellen of coping oorzaak of gevolg is in zijn relatie met 
adaptatie (Carver & Vargas, 2011), maar uit de literatuur over coping kan geconcludeerd 
worden dat coping wel degelijk een bijdrage levert aan adaptatie (Stanton & Revenson, 2011). 
Er kan echter niet gesteld worden dat uitsluitend copingsprocessen de adaptatie aan een 
chronische ziekte bepalen. Ze zijn eerder een mediator tussen persoonlijke en contextuele 
kenmerken en adaptatie en interacteren met andere factoren. Coping werkt als een kanaal 
waarlangs het effect van stress wordt verzwakt (leidend tot positieve psychologische 
adaptatie) of verhoogde stress ontstaat (negatieve psychologische adaptatie) (Roesch & 
Weiner, 2001). 
Vermijdingsgerichte copingsstrategieën worden geassocieerd met lager positief affect, 
hoger negatief affect, slechter gezondheidsgedrag en een slechtere fysieke gezondheid (Hoyt 
& Stanton, 2012). Vermijdende copingsstrategieën zijn doorgaans niet effectief om te 
ontsnappen aan de distress van een ziekte, met name op de lange termijn, omdat het niets doet 
aan het bestaan van de stressor en de impact die deze heeft (Carver & Vargas, 2011). Voor 
zowel benaderings-georiënteerde copingsstijlen als voor vermijdingsstijlen worden 
tegengestelde verbanden gevonden, met name voor direct aanpakken en positief 
heretiketteren. Benaderings-gefocuste coping heeft een minder consistent effect op adaptatie 
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dan vermijdende copingsstijlen (Hoyt & Stanton, 2012). Een reden hiervoor is dat specifieke 
stressoren van de ziekte op bepaalde punten in het verloop van de ziekte reageren op de 
benaderings-georiënteerde coping, waardoor het effect van deze copingsstrategie afhankelijk 
is van het verloop van de ziekte. Een andere verklaring is dat vermijding-georiënteerde coping 
een sterkere voorspeller is voor adaptatie dan benadering-georiënteerde copingsstijlen. 
Daarbij zijn de benadering-georiënteerde copingsstrategieën misschien verbonden met 
positieve indicatoren van adaptatie, die niet vaak worden gemeten of zijn er belangrijke 
moderators, die de werking van benaderingscoping beïnvloeden. 
 Coping bij CVS. Om met de ingewikkelde ervaringen om te gaan, die de ziekte met 
zich meebrengt, gebruiken CVS-patiënten cognitieve, psychosociale en activiteit-gebaseerde 
copingsstrategieën om in het reine te komen met hun ziekte (Larun & Malterund, 2007). De 
copingsstijl die patiënten gebruiken om met hun ziekte om te gaan is gerelateerd aan het 
tempo waarin zij zich psychologisch aan de ziekte aanpassen (Brown et al., 2010). Eerder 
onderzoek wees uit dat CVS-patiënten meer ontwijkende copingsstrategieën gebruiken dan 
andere patiëntengroepen of gezonde personen (Brown et al., 2010). Mogelijk gebruiken 
mensen met CVS vaker ontwijkingsgerichte coping om de symptomatische malaise te 
voorkomen die kan optreden in de 12 tot 48 uur na een mentale of fysieke activiteit waarin de 
klachten van het CVS verergeren. 
In relatie tot ziekteduur is gevonden dat personen, die lange tijd ziek zijn, vaker 
adaptieve copingsstrategieën gebruiken, zoals actieve coping, positief heretiketteren, plannen 
en acceptatie, dan patiënten die kortere tijd ziek zijn. Mensen met een lange ziekteduur 
gebruiken minder vaak terugtrekking als copingsstrategie dan patiënten die kort ziek zijn. Dit 
suggereert dat CVS-patiënten na verloop van tijd meer signalen vertonen van constructieve 
copingsstijlen, ongeacht het aanhoudend slechte fysieke functioneren van deze personen 
(Brown et al., 2010). 
Om het gebruik van copingsstrategieën te begrijpen, moet rekening gehouden worden 
met zowel de ziekterepresentaties als de verwachtingen van patiënten over wat effectief is 
voor het omgaan met de ziekte. De ziekterepresentaties van CVS-patiënten lijken op een 
logische manier gerelateerd te zijn aan coping (Moss-Moris, 1997). Ziekte-identiteit, ernstige 
consequenties en tijdslijn zijn positief geassocieerd met terugtrekking, venting emotions en 
focussen op symptomen, maar negatief verbonden met beperkende copingsstrategieën zoals 
het verminderen van stress en beweging. Terugtrekking en venting (het uiten en afreageren 
van emoties) om met de ziekte om te gaan is gerelateerd aan slechtere adaptatie aan een 
chronische ziekte. Meer negatieve ziektecognities lijken daarom gerelateerd te zijn aan 
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maladaptieve copingsstrategieën. Patiënten, die denken enige mate van controle over de ziekte 
hebben, zullen minder waarschijnlijk terugtrekking als coping gebruiken en meer strategieën 
zoals positief herinterpreteren, actief aanpakken en het beperken van activiteit en stress. 
Verder vond Heijmans (1998) dat een gevoel van controle over de ziekte bij CVS-patiënten 
sterker verbonden was met probleem-georiënteerde copingsstrategieën dan met 
vermijdingsgerichte coping. 
3.1.2 Adaptatie. Adaptatie aan een chronische ziekte wordt op verschillende manieren 
geconceptualiseerd. Het wordt wel beschreven als het machtig zijn van de adaptieve taken die 
een ziekte met zich meebrengt, als het behouden van een voldoende functionele status en het 
kunnen uitvoeren van sociale rollen, als de afwezigheid van diagnosticeerbare psychologische 
stoornissen of als het afwezig zijn van negatief affect en een lagere ervaren kwaliteit van 
leven (Stanton & Revenson, 2011). Dit veelvoud aan conceptualisaties van adaptatie duidt aan 
dat het een multidimensionaal begrip is dat zowel intra- als interpersoonlijke domeinen 
omvat. Adaptatie heeft cognitieve, emotionele, fysieke en gedragscomponenten die met elkaar 
verbonden zijn en elkaar beïnvloeden. Patiënten die ook depressie-symptomen ervaren blijken 
bijvoorbeeld vaak slechter te functioneren (Lustman & Clause, 2005; Buchwald et al., 1996). 
Hierbij worden vooral de domeinen van rolvervulling, emotioneel functioneren en mentale 
gezondheid aangedaan. Comorbiditeit in de vorm van psychische stoornissen komt veel voor 
onder CVS-patiënten, en lijkt te resulteren in een lagere kwaliteit van leven dan van patiënten 
zonder psychische comorbiditeit (Tiersky, 2003). De psychische status is van invloed op het 
psychologische welzijn, maar niet op het fysieke functioneren. 
Adaptatie wordt omschreven als een dynamisch proces dat zich in de loop van een 
ziekte ontplooit (Stanton & Revenson, 2011); met het veranderen van de prognose van een 
ziekte en de beperkingen die hierdoor worden opgelegd en daarbij de eisen die een 
behandeling stelt, veranderen ook de adaptieve taken waar een patiënt mee te maken krijgt. 
Om het adaptatieproces te begrijpen moet naast de ziekte zelf ook rekening worden gehouden 
met de context waarin de ziekte en coping voorkomen (Stanton & Revenson, 2011). 
Socioculturele kenmerken zoals sekse, leeftijd en sociaal-economische status bepalen welke 
vormen van coping en adaptatie cultureel geaccepteerd zijn, maar ook wat voor middelen een 
patiënt ter beschikking heeft bij het omgaan met de ziekte. 
Determinanten van adaptatie. Er is een aantal factoren belangrijk gebleken voor het 
verklaren van het adaptatieniveau van chronisch zieke mensen. De eerste factor wordt 
gevormd door dispositionele variabelen, die zowel een directe invloed hebben op adaptatie, 
als een indirect effect via appraisals en copingsprocessen (Stanton & Revenson, 2011). Ten 
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tweede spelen cognitieve factoren een rol bij adaptatie (Stanton & Revenson, 2011). Hierbij 
wordt aangenomen dat hoe iemand zijn ziekte ziet bepalend is voor het toekomstige handelen, 
emoties en adaptatie. 
Vier decennia van onderzoek demonstreren dat sociale steun een sterke voorspeller is 
voor adaptatie aan een chronische ziekte (Stanton & Revenson, 2011). Met name de steun van 
echtgenoten of intieme partners is een belangrijke voorspeller voor de adaptatie van patiënten. 
Veel adaptieve taken waar chronisch zieke patiënten mee te maken krijgen vereisen de hulp 
van anderen. Daarom hebben patiënten een beschikbaar (inzetbaar) en goed netwerk nodig 
van interpersoonlijke relaties waarop ze kunnen vertrouwen voor emotionele steun en 
praktische hulp tijdens perioden van pijn, beperking en onzekerheid. Het ontvangen van 
sociale steun heeft een positief effect op de psychische gezondheid; mensen die meer steun 
ontvangen vertonen meer emotioneel welzijn, gebruiken meer effectieve coping, vertonen 
minder risicogedrag en ervaren minder depressieve symptomen. Verder spelen contextuele 
factoren op het macroniveau een rol bij het verklaren van het adaptatieniveau van chronisch 
zieke patiënten (Stanton & Revenson, 2011). Hieronder vallen factoren als sociaal-
economische status (SES), etniciteit en sekse die een meer direct effect hebben op adaptatie. 
Tenslotte zijn ook copingsprocessen van belang gebleken voor het aanpassen aan een 
chronische ziekte. De relatie tussen coping en adaptatie wordt besproken in paragraaf 3.1.1. 
Adaptatie bij CVS. CVS heeft een significant en indringend effect op de kwaliteit van 
leven van patiënten. CVS-patiënten scoren significant lager op schalen van fysiek 
functioneren dan gezonde personen en dan andere patiëntengroepen (Lowry & Pakenham, 
2008; Tiersky et al., 2003; Buchwald et al., 1996). Naast fysieke ongemakken krijgen CVS-
patiënten te maken met moeilijkheden zoals fluctuaties in vermoeidheid en de ernst van 
symptomen, onzekerheid over de ziekteduur en prognose en scepsis en intolerantie van 
gezondheidszorgprofessionals en mensen uit hun omgeving (Lowry & Pakenham, 2008). Dit 
kan leiden tot ontevredenheid met het leven en in sommige gevallen tot psychologische 
morbiditeit. Cella en collega’s (2013) vonden bijvoorbeeld dat 14% van de CVS-patiënten die 
aan hun onderzoek deelnamen aan een angststoornis leed, 14% een depressieve stoornis had 
en dat 18% zowel aan een depressie als een angststoornis leed. Verder rapporteert 63% van de 
patiënten klinisch significante psychologische distress te ervaren (Lowry & Pakenham, 2008). 
In verhouding tot andere condities die worden gekarakteriseerd door vermoeidheid, zijn 
mensen met CVS meer beperkt in de domeinen van rolvervulling, sociaal functioneren en 
vitaliteit (Buchwald et al., 1996). De gebieden van sociaal functioneren en rolvervulling 
worden ook het meest getroffen bij CVS-patiënten (Tiersky et al., 2003). Het grootste deel 
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van de variantie in de functionele status van chronisch zieke patiënten wordt echter niet 
verklaard door de specifieke medische conditie waaraan zij lijden, maar door factoren als 
sociale en psychologische kenmerken of de duur en ernst van de ziekte (Buchwald et al., 
1996). 
3.1.3 Ziekterepresentaties. Het subjectieve begrip van mensen over ziekte en 
gezondheid wordt ziekteperceptie of ziekterepresentatie genoemd (Benyamini, 2011). Deze 
percepties worden gevormd op basis van de kennis en opvattingen die iemand heeft over 
symptomen, ziekte, medische condities en bedreigingen voor de gezondheid. Er zijn drie 
bronnen te onderscheiden die de basis vormen voor ziekterepresentaties (Hagger & Orbell, 
2003). De eerste bron is een algemene verzameling van lekenkennis die een persoon opbouwt 
uit wat anderen aan hem communiceren over ziekte en uit culturele kennis over ziekte. De 
tweede bron is informatie uit de externe sociale omgeving, bestaande uit significante anderen 
zoals ouders of een partner en personen met een autoritatieve rol zoals artsen. Croyle en Hunt 
(1991) bewezen echter dat mensen zelfs vertrouwen op vreemden om te evalueren wat de 
ernst is van een gezondheidsbedreiging. De laatste bron die wordt gebruikt voor het vormen 
van ziektepercepties zijn iemands ervaringen met de ziekte, waaronder somatische en 
symptomatische informatie gebaseerd op eerdere en huidige ervaringen. 
 Zelfreguleringsmodel van Leventhal. Het zelfreguleringsmodel van Leventhal et al. 
(1980) gebruikt de notie van ziekterepresentaties om te verklaren hoe mensen reageren op een 
bedreiging voor hun gezondheid. Deze reactie is volgens het model een product van de 
fysieke aanwezigheid van de aandoening en iemands subjectieve perceptie van de conditie (de 
ziektecognities) (Newman et al., 2012). Ziekterepresentaties worden opgedeeld in 
verschillende dimensies, die elk een aspect van de cognities weerspiegelen (Benyamini, 
2011). Ten eerste de dimensie identiteit van de ziekte die het label omvat dat aan de ziekte en 
haar symptomen wordt gegeven. Percepties over identiteit werken twee kanten op; mensen 
zoeken een label voor de symptomen die zij ervaren en zoeken naar symptomen die een 
concrete uiting zijn van een label. Een andere dimensie is tijdlijn, die het verloop van de 
ziekte weerspiegelt. Deze percepties bepalen of een ziekte wordt gekarakteriseerd als acuut of 
chronisch en episodisch of cyclisch. De dimensie consequenties bevat percepties over de ernst 
van een conditie en de mate waarin deze specifieke domeinen van het leven beïnvloedt. De 
consequenties-component is veelal de meest belangrijke voorspeller voor ziekte-uitkomsten 
en heeft vaak een sterker effect op deze uitkomsten dan meer objectieve maten van de ernst 
van de ziekte. Ten vierde is er de oorzaak-dimensie, die weerspiegelt wat voor ideeën iemand 
heeft over de oorzaken van een ziekte. Causale attributies zijn belangrijk omdat ze gerelateerd 
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zijn aan zowel gedrags- als emotionele responsen op de ziekte. De laatste dimensie is die van 
controleerbaarheid of behandelbaarheid. De eerste term wordt gebruikt om aan te geven 
hoeveel controle iemand denkt te hebben over de uitkomsten en symptomen van een 
chronische ziekte, de tweede term wordt gebruikt voor acute aandoeningen. Er bestaan 
verschillende typen van controleerbaarheid; persoonlijke controle weerspiegelt de mate 
waarin men zelf invloed denkt te hebben op de conditie en behandelingscontrole omvat 
percepties over de mogelijkheid om een ziekte te controleren via een (medische) behandeling. 
Volgens het zelfreguleringsmodel van Leventhal bestaat er een direct verband tussen 
ziekterepresentaties en copingsgedrag (Hagger & Orbell, 2003). Ziekterepresentaties fungeren 
als instrument voor het interpreteren van de beschikbare informatie over een ziekte en bepalen 
zodoende hoe iemand reageert op de ziekte. Het model veronderstelt dat het verband tussen 
ziektepercepties en coping causaal is; het effect dat de ziektecognities hebben op het 
copingsgedrag staat in verhouding tot de ervaren ernst van de ziekte. Benyamini (2011) 
beschrijft het perceptie-coping-verband als een feedbackloop. Om te beginnen bepalen 
ziekterepresentaties wat voor copingsgedrag iemand toepast om met een ziekte om te gaan. 
De uitkomsten van de coping worden beoordeeld en op basis van deze beoordeling worden de 
percepties en coping eventueel aangepast. Daarnaast hebben ziekterepresentaties een indirect 
effect op de uitkomsten van een ziekte, waarbij coping het effect van de representaties op 
ziekte-uitkomsten medieert. De meta-analyse van Hagger en Orbell (2003) wijst uit dat 
percepties inderdaad samenhangen met uitkomsten en dat deze relatie gemedieerd wordt door 
coping. 
Ziekterepresentaties bij CVS. Ziekterepresentaties spelen een rol bij zowel het 
ontstaan als het voortbestaan van CVS (Moss-Moris, 2005). Fry en Martin (1996) vonden dat 
CVS-patiënten de consequenties van hun ziekte vaak te zwaar inschatten. CVS-patiënten 
blijken te geloven dat hun ziekte een breed scala van symptomen beslaat, dat het CVS een 
grote impact heeft op hun leven en dat het waarschijnlijk is dat de ziekte een lange tijd zal 
duren (Moss-Moris, 2005). Deze percepties zijn niet slechts het gevolg van het chronische 
karakter van de ziekte. Vergeleken met de percepties van andere patiëntengroepen verschillen 
de ziekterepresentaties van CVS-patiënten erin dat ze geloven dat de consequenties van hun 
ziekte ernstiger zijn en dat er meer ervaren symptomen aan de ziekte zijn toe te schrijven. 
Daarbij zijn er verschillen gevonden op de dimensie van oorzaken; CVS-patiënten schrijven 
hun ziekte vaker toe aan een virus, vervuiling of een stoornis van het immuunsysteem en 
minder vaak toe aan hun eigen gedrag. 
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Scharloo et al. (1998) onderzochten de relatie van ziektepercepties en coping met 
ziekte-uitkomsten. Zij vonden dat een sterke ziekte-identiteit, percepties van een lange 
ziekteduur en ernstige consequenties en passieve coping geassocieerd zijn met slechter sociaal 
functioneren, slechtere rolvervulling en slechtere ziekte-uitkomsten. Bij CVS-patiënten 
blijken ziekterepresentaties circa 40% van de variantie te verklaren in de mate waarin mensen 
rapporteren beperkt te worden door hun ziekte en ongeveer 30% van de variantie in 
psychologisch welzijn (Moss-Moris, 2005). De dimensies van identiteit en consequenties 
waren het sterkst gerelateerd aan adaptieve uitkomsten. De algemene overtuiging dat CVS een 
ziekte is lijkt belangrijker te zijn voor het functioneren van patiënten dan specifieke gedachten 
over causaliteit. Wel blijkt dat het toeschrijven van de ziekte aan externe factoren positief 
bijdraagt aan een gevoel van beperking (deze patiënten zijn meer beperkt), terwijl het 
mogelijk beschermt tegen gevoelens van depressie of falen. Verder is er een verband 
gevonden tussen de ziekterepresentaties van CVS-patiënten en de copingsstrategieën die zij 
toepassen; positieve gedachten zoals een gevoel van interne controle zijn gerelateerd aan meer 
adaptieve copingsstrategieën, terwijl negatieve representaties over de identiteit, tijdslijn en 
consequenties van de ziekte geassocieerd worden met maladaptieve strategieën. 
Ziekterepresentaties van partners en patiënten. Zoals eerder uitgelegd vormt de 
sociale omgeving van een patiënt een belangrijke bron van informatie voor het vormen van 
ziekterepresentaties en partners maken een belangrijk deel van deze omgeving uit. Patiënten 
steunen voor een deel op hun partners bij het vormen van ziekterepresentaties, maar dit blijkt 
niet de enige manier te zijn waarop patiënten beïnvloed worden door hun partner. De 
percepties van de partner zelf hebben ook een effect op de patiënt. Stellen blijken niet altijd 
gelijke representaties te hebben over een ziekte (Heijmans et al., 1999) en deze ongelijkheid 
binnen een koppel kan een bron van stress vormen. De overeenkomst tussen de 
ziektepercepties van partners en patiënten hangt samen met coping (Karademas et al., 2010) 
en is een significante voorspeller voor adaptieve uitkomsten (Figueiras & Weinman, 2003). 
Heijmans et al. (1999) onderzochten de overeenkomst van ziekterepresentaties bij 
koppels die met CVS te maken hebben. Dit onderzoek wees uit dat partners gemiddeld 
pessimistischer denken over de tijdslijn van de ziekte dan patiënten en positiever gestemd zijn 
over de symptomen, consequenties en mogelijkheid om te behandelen. Meer optimistische 
gedachten van de partner over de tijdslijn van de ziekte waren geassocieerd met lager welzijn 
van de patiënt. Negatievere percepties van partners over de rol van biologische factoren 




3.1.4 Sociale steun. Sociale steun is een complex en veelzijdig construct dat verwijst 
naar hulp en bescherming van anderen. Het is een metaconstruct dat bestaat uit conceptueel 
verschillende componenten, die lopen van de kwantiteit van sociale interacties of de grootte 
van het sociale netwerk tot de ervaren beschikbaarheid of kwaliteit van steungevende 
interacties (Prins et al., 2004). Sociale steun wordt gedefinieerd als de perceptie of ervaring 
dat iemand geliefd is en gewaardeerd wordt, dat er voor iemand gezorgd wordt door anderen 
en dat zij deel uitmaken van een sociaal netwerk van wederzijdse bijstand (Revenson & 
Lepore, 2012). Er zijn verschillende typen sociale steun te onderscheiden zoals instrumentele 
(assisteren bij een probleem), tastbare (waren doneren), informationele (advies geven) en 
emotionele steun (geruststelling bieden) (Schulz & Schwarzer, 2004). 
 In dit onderzoek worden drie soorten steungedrag van partners onderscheiden, 
namelijk actieve betrokkenheid, beschermend bufferen en overbescherming, naar voorbeeld 
van Schokker et al. (2010). Actieve betrokkenheid is ondersteunend gedrag waarbij de partner 
gebruik maakt van constructieve probleem-oplossingsmethoden, zoals het betrekken van de 
patiënt bij discussies, nagaan hoe de patiënt zich voelt en vragen naar wat voor hulp en 
informatie de patiënt nodig heeft. Deze vorm van partnerssteun is gericht op het behalen van 
positieve uitkomsten en wordt aangeduid als bevorderingsgericht. Beschermend bufferen 
betekent dat partners hun zorgen ontkennen en verbergen, ontmoedigende informatie 
verbergen, proberen te voorkomen dat de patiënt nadenkt over de ziekte en dat partners 
inschikken om conflict te voorkomen. Overbescherming staat voor het onderschatten door de 
partner van het vermogen van de patiënt, wat resulteert in onnodige hulp, excessief prijzen 
voor prestaties of pogingen om activiteiten te beperken. Deze laatste twee gedragsvormen zijn 
meer preventiegericht; partners die deze stijlen aannemen focussen op het voorkomen dat de 
patiënt iets kwalijks overkomt. 
 Sociale steun, coping en adaptatie. Cobb was de eerste die de positieve invloed van 
sociale steun op gezondheid beschreef, zoals versneld herstel en verbeterde medewerking aan 
een behandeling (Prins et al., 2004). Hij zag sociale steun als een buffer tegen stress. 
Verschillende theorieën zijn opgeworpen om het mechanisme te verklaren, waarbij sociale 
steun direct of indirect invloed heeft op gezondheid. In het algemeen geldt dat grotere steun 
leidt tot constructievere coping (Revenson & Lepore, 2012). Deze relatie wordt echter 
gemodereerd door de match tussen de steunbehoefte van de patiënt en de steun die hij of zij 
ontvangt. Sociale steun heeft een belangrijke invloed op de algehele lichamelijke en mentale 
gezondheid. Meerdere onderzoeken hebben uitgewezen dat patiënten die sociale steun 
ontvangen sneller herstellen van een ziekte of van een verwonding en dat deze patiënten 
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betere psychologische adaptatie rapporteren en gezonder gedrag vertonen (Blazquez & 
Alegre, 2013). 
 Sociale steun bij CVS. Intieme relaties zijn bij CVS bijzonder belangrijk om een 
aantal redenen. Ten eerste is het goed mogelijk dat patiënten door de bestaande controverse 
over het ontstaan van de ziekte minder begrip ontvangen van gezondheidsprofessionals dan 
bij andere ziekten (Blazquez & Alegre, 2013). Ten tweede wordt gesuggereerd dat er door de 
ziekte verstoringen plaatsvinden in de sociale netwerken van patiënten, waardoor familieleden 
en partners steeds belangrijke bronnen worden voor sociale steun (Prins et al., 2004). De steun 
van personen die dicht bij de patiënt staan lijkt een substantiële invloed te hebben op de 
adaptatie van de patiënt aan een beperkte levensstijl en het participeren aan bepaalde 
behandelingen (Blazquez & Alegre, 2013). De fysieke hulp die sommige CVS-patiënten 
nodig hebben kan zeer intensief zijn voor hun naaste omgeving, waardoor partner en 
familieleden soms minder in staat zijn om emotionele steun te bieden. Daarom is het mogelijk 
dat de kwaliteit van de steun die wordt gegeven, meer dan de aan- of afwezigheid van een 
partner, een rol kan spelen in de kwaliteit van leven bij CVS; steun of interacties die worden 
ervaren als onbehulpzaam of nutteloos kunnen even negatief zijn als de afwezigheid van 
steun. 
 Een bezorgde houding van partners is geassocieerd met slechter functioneren van de 
patiënt (Prins et al., 2004). De aanwezigheid van een partner lijkt echter niet gerelateerd te 
zijn aan de kwantiteit of kwaliteit van sociale steun van patiënten. Een langere ziekteduur is 
ook niet geassocieerd met een vermindering van sociale steun. Ontoereikendheid van sociale 
steun en negatieve interacties blijken belangrijke factoren in het voortduren van CVS. 
 
3.2 Algemene kenmerken van de respondenten 
De kenmerken van de patiëntensteekproef worden weergegeven in tabel 3.1. De steekproef 
van CVS-patiënten bestond uit 48 personen. De gemiddelde leeftijd van de CVS-patiënten 
was ongeveer 44 jaar, driekwart van hen was vrouw en de patiënten leden gemiddeld bijna 
dertien jaar aan CVS. De kenmerken van de steekproef van partners zijn weergegeven in tabel 
3.2. De partners waren nagenoeg 50 jaar oud en van deze groep was drie op de tien personen 
vrouw. In tabel 3.3 worden de kenmerken weergegeven van de koppels die aan het onderzoek 
deelnamen. De koppels waren gemiddeld bijna 20 jaar samen, acht op de tien koppels woonde 




Tabel 3.1 Beschrijving van de steekproef van patiënten 
Kenmerken Patiënten 
Grootte 48 
Sekse 75% vrouw 



































Tabel 3.2 Beschrijving van de steekproef van partners 
Kenmerken Partners 
Grootte 27 
Sekse 29.6% vrouw 














Tabel 3.3 Beschrijving van de steekproef van koppels 
Kenmerken Koppels 
Grootte 25 




3.3 Kenmerken van de variabelen 
 3.3.1 Coping. In tabel 3.4 wordt een overzicht gegeven van de kenmerken van de 
variabele coping. Voor deze tabel zijn de gegevens van alle patiënten gebruikt. Opvallend aan 
de gegevens uit tabel 3.4 is dat alle gemiddelden onder het midden van de range van 
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mogelijke scores liggen (weergegeven in tabel 2.1), behalve voor de strategie van actief 
aanpakken. 
 
Tabel 3.4 Gemiddelden, standaarddeviaties en range voor de strategieën van de variabele 
coping 
 gemiddelde SD range 
Actief aanpakken 15.77 3.22 10-27 
Palliatieve reactie 9.34 2.07 4-14 
Vermijden 8.13 2.33 4-16 
Sociale steun zoeken 11.55 2.84 5-18 
Passief reactiepatroon 8.57 2.66 4-15 
Expressie van emoties 6.34 2.23 3-12 
Geruststellende gedachten 9.94 2.25 4-16 
 
3.3.2 Adaptatie. Een overzicht van de variabele adaptatie wordt gegeven in tabel 3.5. 
Voor het berekenen van deze beschrijvende gegevens zijn de gegevens gebruikt van de gehele 
steekproef van patiënten. De gemiddelden voor de uitkomsten van lichamelijk functioneren, 
rolvervulling en sociaal functioneren liggen onder het midden van de range van mogelijke 
scores. De gemiddelden voor de overige uitkomsten liggen juist boven het midden, met name 
het gemiddelde voor ervaren gezondheid ligt bovenaan de range. 
 
Tabel 3.5 Gemiddelden, standaarddeviaties en range voor de adaptieve uitkomsten van de 
variabele adaptatie 
 gemiddelde SD range 
Lichamelijk functioneren 8.28 1.60 6-11 
Rolvervulling 2.08 0.40 2-4 
Sociaal functioneren 2.28 0.89 1-4 
Psychische gezondheid 20.64 2.10 15-24 
Ervaren gezondheid 19.04 2.20 12-22 
Lichamelijke pijn 3.76 1.09 1-5 
 
3.3.3 Ziekterepresentaties. In tabel 3.6 worden de gemiddelden, standaarddeviaties 
en ranges gepresenteerd voor de verschillende soorten denkbeelden van patiënten en partners 
over het CVS. Voor het berekenen van deze gegevens zijn uitsluitend data meegenomen van 
volledige koppels. De gemiddelde scores van patiënten en partners op de verschillende 
dimensies van ziekterepresentaties worden grafisch weergegeven in figuur 3.1. De 
gemiddelde scores van patiënten en partners lijken het verst uit elkaar te liggen voor de 





Tabel 3.6 Gemiddelden, standaarddeviaties en range voor de dimensies van de variabele 
ziekterepresentaties 
 patiënten partners 
 gemiddelde SD range gemiddelde SD range 
Chronische tijdslijn 23.08 4.55 13-30 23.96 3.54 12-30 
Cyclische tijdslijn 14.36 3.00 8-19 13.80 3.01 8-20 
Consequenties 24.92 2.57 18-29 23.83 3.45 14-29 
Persoonlijke controle 18.84 4.27 8-25 18.50 3.82 10-24 
Behandelingscontrole 13.67 3.64 7-21 12.29 3.30 6-18 
Ziektecoherentie 15.60 4.12 6-20 16.36 4.02 10-25 
Emotionele representaties 17.84 4.31 11-27 20.28 5.14 12-30 






































Figuur 3.1 Ziekterepresentaties (gemiddelde scores) voor patiënten en partners 
 
Voor alle koppels zijn verschilscores berekend voor de verschillende dimensies van 
ziekterepresentaties door de score van de partner af te trekken van de score van de patiënt, 
naar voorbeeld van Heijmans, de Ridder en Bensing (1999). Om te onderzoeken of patiënten 
en hun partners dezelfde denkbeelden hebben over het CVS, zijn deze verschilscores voor alle 
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ziekterepresentaties getest met one-sample t-toetsen. De resultaten van de t-toetsen worden 
weergegeven in tabel 3.8. 
Uit de analyse blijkt dat patiënten en partners gemiddeld genomen geen verschillende 
ziekterepresentaties hebben voor de chronische tijdslijn-dimensie (t(24)=-0.983. n.s.), de 
cyclische tijdslijn-dimensie (t(24)=0.933. n.s.), de consequenties-dimensie (t(23)=3.476. n.s.), 
de dimensie van persoonlijke controle (t(23)=0.514. n.s.) en voor de ziektecoherentie-
dimensie (t(24)=-0.694. n.s.). Hetzelfde geldt voor alle denkbeelden over de oorzaak voor het 
CVS; de psychologische dimensie (t(23)=0.977, n.s.), de dimensie van risicofactoren 
(t(23)=0.608, n.s.), de immuunsysteem-dimensie (t(23)=1.635, n.s.) en de toeval-dimensie 
(t(23)=1.346, n.s.). De ziekterepresentaties van de patiënten en hun partners voor de 
behandelingscontrole-dimensie (t(23)=2.141. p<0.05), de dimensie van emotionele 
representaties (t(24)=2.672. p<0.05) en voor de identiteits-dimensie (t(20)=2.939, p<0.05) 
verschillen echter wel van elkaar. Dit betekent dat de denkbeelden van patiënten over de 
mogelijkheden om het CVS succesvol te behandelen optimistischer zijn dan die van hun 
partners. Verder denken partners dat de emotionele reactie van patiënten op het CVS 
negatiever is dan dat de patiënten zelf aangeven. Ook blijkt hieruit dat patiënten meer 
symptomen met het CVS associëren dan hun partners. 
 
Tabel 3.8 Resultaten van een t-toets voor het gemiddelde verschil tussen de 
ziekterepresentaties van patiënten en hun partners 
 N gemiddelde SD t df 
∆Chronische tijdslijn 25 -0.88 4.48 -0.983 24 
∆Cyclische tijdslijn 25 0.56 3.00 0.933 24 
∆Consequenties 24 0.92 3.48 1.292 23 
∆Persoonlijke controle 24 0.38 3.57 0.514 23 
∆Behandelingscontrole 24 1.38 3.15 2.141* 23 
∆Ziektecoherentie 25 -0.76 5.47 -0.694 24 
∆Emotionele representaties 25 -2.44 4.57 2.672* 24 

































3.3.4 Partnersteun. Een overzicht van de kenmerken van de variabele partnersteun wordt 
gegeven in tabel 3.9. In deze tabel worden gegevens gepresenteerd voor de gehele steekproef 
van patiënten, ook voor respondenten van onvolledige koppels. De gemiddelde score voor de 
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stijl actieve betrokkenheid was bijna 20, dit ligt bovenaan de range van mogelijke scores voor 
deze schaal (weergegeven in tabel 2.2). Het gemiddelde van de scores voor de beschermend 
bufferen-stijl en voor de steunstijl van overbescherming liggen echter meer onderaan de range 
van scores. 
 
Tabel 3.9 Gemiddelden, standaarddeviaties en range voor de steunstijlen van de variabele 
partnersteun 
 gemiddelde SD range 
Actieve betrokkenheid 19.11 3.98 8-25 
Beschermend bufferen 20.48 4.03 13-29 
Overbescherming 10.53 2.88 6-20 
 
Om te onderzoeken of patiënten de drie stijlen van steun in dezelfde mate van hun partner 
ervaren te ontvangen, zijn er paired-sample t-toetsen uitgevoerd voor alle combinaties van 
steunstijlen. In tabel 3.10 worden de resultaten van deze toetsen weergegeven. Uit de 
uitkomsten blijkt dat de patiënten vaker actieve betrokkenheid ervaren te ontvangen van hun 
partner dan beschermend bufferen (t(43)=7.648. p<0.001). De patiënten melden ook vaker 
actieve betrokkenheid van hun partners te ontvangen dan overbescherming (t(44)=15.981. 
p<0.001). Verder ervaren patiënten vaker de stijl beschermend bufferen als steun te ontvangen 
van hun partner dan overbescherming (t(43)=8.994. p<0.001).  
 
Tabel 3.10 Resultaten van een t-toets voor het gemiddelde verschil tussen de stijlen van 
partnersteun 
 N gemiddelde SD t df 
Actieve betrokkenheid -  
Beschermend bufferen 
44 1.26 1.10 7.648* 43 
Actieve betrokkenheid -  
Overbescherming 
45 2.07 0.87 15.981* 44 
Beschermend bufferen -  
Overbescherming 
44 0.81 0.09 8.994* 43 
* p<0.001 
 
3.4 Het verband tussen coping en adaptatie 
Er zijn correlaties uitgerekend om de samenhang tussen coping en adaptatie te onderzoeken. 
Deze zijn weergegeven in tabel 3.11. De samenhang tussen coping en adaptatie was veelal 
zwak. Voor de copingsstrategieën van passief reactiepatroon, expressie van emoties en 
geruststellende gedachten zijn echter wel significante relaties met adaptatie gevonden. Echter, 
als outliers worden weggelaten uit de analyse blijft is enkel de correlatie tussen passief 
reactiepatroon en psychische gezondheid nog significant; coping doormiddel van een passief 
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reactiepatroon gaat samen met een slechtere psychische gezondheid (r=-0.568. p>0.01, met 
outlier weggelaten r=-0.439, p>0.05). 
 
Tabel 3.11 Pearsons correlaties tussen coping en adapatie 
  Coping 





























-0.248 -0.281 -0.394 0.199 -0.210 -0.071 -0.412* 
Rol-
vervulling 
-0.202 -0.024 0.062 0.106 -0.336 -0.303 -0.494* 
Sociaal 
functioneren 
-0.331 0.118 0.028 -0.006 -0.204 -0.062 0.024 
Psychische 
gezondheid 
-0.347 0.162 -0.105 0.102 -0.568** -0.323 0.101 
Ervaren 
gezondheid 
0.363 -0.226 0.166 0.363 0.240 0.432* -0.062 
Lichamelijke 
pijn 
0.372 -0.210 0.160 0.127 0.463* -0.094 0.017 
* p<0.05; ** p<0.01 
 
3.5 Relatie met ziekterepresentaties 
Om te bepalen of de gelijkheid van de percepties van patiënten en hun partners over het CVS 
bijdraagt aan het aannemen van bepaalde copingsstrategieën en het voordoen van zekere 
adaptieve uitkomsten, is er een aantal regressie-analyses en variantie-analyses (ANOVA’s) 
uitgevoerd. 
 3.5.1 ANOVA’s voor coping met ziekterepresentaties. Er zijn ANOVA’s uitgevoerd 
om te bestuderen wat het effect is van de gelijkheid van ziekterepresentaties van patiënten en 
partners op de coping van patiënten. Hierbij wordt onderzocht of de mate waarin patiënten 
een bepaalde copingsstrategie aannemen verschilt voor koppels die beiden laag scoren op een 
dimensie van ziektecognities, koppels die beiden hoog scoren of koppels die ongeveer gelijk 
scoren op een dimensie. De groepsindeling die bij deze analyses werd gebruikt, is gemaakt 
via het classificatiesysteem dat Figueiras en Weinman (2003) toepasten. Deze methode deelt 
de responses van patiënten en partners op de IPQ-R subschalen op in hoge en lage scores, 
gebaseerd op de mediaan. Vervolgens wordt er een combinatiescore berekend voor de 
patiënten en partners; patiënten en partners die beiden laag scoren krijgen het label ‘beiden 
laag’, patiënten en partners die allebei hoog scoren worden gecodeerd met ‘beiden hoog’ en 
koppels met ongelijke scores (waarbij de ene partner onder de mediaan scoort en de ander 
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erboven) krijgen de naam ‘ongelijk’. Naar voorbeeld van Karademas, Zarogiannos en 
Karamvakalis (2010) zijn slechts vier van de twaalf gemeten dimensies van 
ziekterepresentaties aan de ANOVA’s toegevoegd: cyclische tijdslijn, persoonlijke controle, 
behandelingscontrole en ziektecoherentie. Er is voor de copingsstrategieën van actief 
aanpakken, palliatieve reactie en emoties uiten een one-way ANOVA uitgevoerd voor alle 
vier deze dimensies afzonderlijk.  
De resultaten van alle onafhankelijke ANOVA’s voor de copingsstrategie actief 
aanpakken worden gezamenlijk gepresenteerd in tabel 3.12. Uit deze analyses zijn geen 
significante effecten gebleken van de gelijkheid van ziekterepresentaties op actief aanpakken. 
Dit betekent dat de mate waarin patiënten actief aanpakken gebruiken als strategie om met 
hun ziekte om te gaan niet verschilt tussen koppels met beiden lage, beiden hoge of ongelijke 
opvattingen over het CVS. 
 
Tabel 3.12 ANOVA’s voor de copingsstrategie actief aanpakken 
bron SS df1, df2 F p 
Cyclische tijdslijn 8.74 2, 22 0.38 .688 
Persoonlijke controle 6.08 2, 22 0.26 .773 
Behandelingscontrole 33.64 2, 22 3.31 .056 
Ziektecoherentie 38.11 2, 22 1.87 .177 
Noot: In deze tabel worden enkel de between groups-gegevens weergegeven. 
 
In tabel 3.13 worden de resultaten besproken van de ANOVA’s voor de strategie van 
palliatieve reactie. Uit deze analyses blijkt geen relatie tussen de gelijkheid van 
ziekterepresentaties en de copingsstrategie palliatieve reactie. Ook voor palliatieve reactie 
geldt dat deze copingsstrategie gemiddeld even vaak wordt toegepast in de verschillende 
groepen van gelijkheid van ziekterepresentaties. 
 
Tabel 3.13 ANOVA’s voor de copingsstrategie palliatieve reactie  
bron SS df1, df2 F p 
Cyclische tijdslijn 3.531 2, 22 0.38 .690 
Persoonlijke controle 1.24 2, 22 0.13 .881 
Behandelingscontrole 17.03 2, 22 2.94 .075 
Ziektecoherentie 14.20 2, 22 1.69 .207 
Noot: In deze tabel worden enkel de between groups-gegevens weergegeven. 
 
Tabel 3.14 geeft een gezamenlijke weergave van de resultaten van de ANOVA’s voor de 
strategie expressie van emoties. Uit de analyse zijn geen significante effecten gebleken van de 
gelijkheid van de denkbeelden van patiënten en partners over het CVS op expressie van 
emoties. Dus voor het aannemen van deze copingsstrategie lijken er wederom geen 
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verschillen te bestaan tussen koppels met beiden lage, beiden hoge of ongelijke 
ziektecognities. 
 
Tabel 3.14 ANOVA’s voor de copingsstrategie expressie van emoties 
bron SS df1, df2 F p 
Cyclische tijdslijn 8.64 2, 22 0.93 .409 
Persoonlijke controle 7.77 2, 22 0.79 .466 
Behandelingscontrole 4.21 2, 22 0.44 .653 
Ziektecoherentie 3.82 2, 22 0.39 .680 
Noot: In deze tabel worden enkel de between groups-gegevens weergegeven. 
 
3.5.2 Regressie van coping op ziekterepresentaties. Er zijn forward regressie-
analyses op de onderzoeksgegevens toegepast om te onderzoeken hoeveel variantie in de 
copingssschalen kan worden verklaard door de verschilscores voor ziektepercepties. Dat wil 
zeggen dat met deze analyses is nagegaan of de gelijkheid van de ziektedenkbeelden van 
patiënten en partners kan helpen verklaren in welke mate patiënten een bepaalde 
copingsstrategie aannemen. Naar voorbeeld van het artikel van Heijmans en collega’s (1999) 
zijn er voor drie van de zeven gemeten copingsstrategieën analyses uitgevoerd. De 
predictoren die werden getest voor opname in het regressiemodel waren de verschilscores 
voor alle dimensies van ziekterepresentaties. Het minimale criterium voor opname in het 
model was een p-waarde gelijk of kleiner aan 0.05. De resultaten van de forward regressie-
analyses worden gepresenteerd in tabel 3.15. 
 In het regressiemodel voor de copingsstrategie van actief aanpakken is uitsluitend de 
verschilscore voor chronische tijdslijn opgenomen (t(24)=-2.47, p<0.05). Chronische tijdslijn 
verklaart 25% van de variantie in actief aanpakken. Het gestandaardiseerde regressiegewicht 
(ß=-.50) toont aan dat chronische tijdslijn negatief samenhangt met een copingsstrategie van 
actief aanpakken. Dit betekent dat patiënten die sterker geloven in de chroniciteit van het CVS 
dan hun partners, gemiddeld minder actief aanpakken toepassen om om te gaan met hun 
ziekte dan patiënten die minder sterk in chroniciteit geloven dan hun partners. 
 Voor de copingsstrategie van palliatieve reactie voldeed geen van de verschilscores 
voor ziekterepresentaties aan het opnamecriterium. Dit wil zeggen dat er geen verschilscore is 
gevonden die een significant deel van de variantie in palliatieve reactie kan verklaren. 
 De variantie in expressie van emoties wordt voor 20% verklaard door de 
verschilscores voor persoonlijke controle (t(24)=-2.13, p<0.05). De gelijkheid van de 
denkbeelden van patiënten en hun partners over persoonlijke controle leveren een negatieve 
bijdrage aan de expressie van emoties (ß=-.45). Hieruit kan worden afgeleid dat patiënten die 
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sterker geloven in hun eigen vermogen om de ziekte te veranderen dan hun partners, het uiten 
van emoties minder gebruiken als strategie om met het CVS om te gaan, dan patiënten die 
zwakkere denkbeelden hebben over persoonlijke controle dan hun partners. 
 





in het model 
b SE b ß R
2
 
Actief aanpakken Chronische tijdslijn -0.24 0.10 -.50 .25* 
Expressie van emoties Persoonlijke controle -0.26 0.12 -.45 .20* 
Noot: In deze tabel worden alle regressiemodellen weergegeven die zijn opgesteld voor de 
variabele coping, afgetakt per copingsstrategie. 
* p<0.05 
 
 3.5.3 ANOVA’s voor adaptatie met ziekterepresentaties. Voor adaptatie zijn er 
tevens ANOVA’s uitgevoerd om na te gaan of er een verband bestaat tussen de gelijkheid van 
ziektecognities van patiënten en partners op de adaptieve uitkomsten van patiënten. Deze 
analyses focussen zich op de kwestie of het voorkomen van bepaalde adaptieve uitkomsten bij 
patiënten verschilt voor koppels die beiden laag scoren op een dimensie van 
ziekterepresentaties, koppels die beiden hoog scoren of koppels die ruwweg gelijk scoren op 
een dimensie. De groepsindeling die hierbij is gebruikt is gebaseerd op de combinatiescores 
die ook bij de ANOVA’s voor coping werden toegepast. Er is voor de adaptieve uitkomsten 
van lichamelijk functioneren, rolvervulling, sociaal functioneren en psychische gezondheid 
een one-way ANOVA uitgevoerd voor de dimensies cyclische tijdslijn, persoonlijke controle, 
behandelingscontrole en ziektecoherentie. 
 De gegevens in tabel 3.16 geven de resultaten gezamenlijk weer van de ANOVA’s 
voor lichamelijk functioneren. Hier zijn geen significante effecten gevonden van de gelijkheid 
van ziekterepresentaties op de adaptieve uitkomsten van lichamelijk functioneren, wat inhoudt 
dat het lichamelijk functioneren van de patiënten gemiddeld hetzelfde is voor de verschillende 
groepen van gelijkheid van ziektecognities. 
 
Tabel 3.16 ANOVA’s voor de adaptieve uitkomst van lichamelijk functioneren 
bron SS df1, df2 F p 
Cyclische tijdslijn 2.21 2, 22 0.41 .667 
Persoonlijke controle 7.84 2, 21 1.55 .236 
Behandelingscontrole 14.05 2, 21 3.26 .059 
Ziektecoherentie 0.83 2, 22 0.15 .861 




Tabel 3.17 biedt een overzicht van de resultaten van de ANOVA’s voor de adaptieve uitkomst 
van rolvervulling, deze waren niet significant. Dit betekent dat de patiënten gemiddeld even 
beperkt zijn in hun dagelijkse activiteiten, ongeacht of zij en hun partner beiden negatief, 
positief of ongelijke denkbeelden over het CVS hebben. 
 
Tabel 3.17 ANOVA’s voor de adaptieve uitkomst van rolvervulling 
bron SS df1, df2 F p 
Cyclische tijdslijn 0.24 2, 22 0.73 .492 
Persoonlijke controle 0.63 2, 21 2.08 .150 
Behandelingscontrole 0.28 2, 21 0.82 .454 
Ziektecoherentie 0.41 2, 22 1.32 .287 
Noot: In deze tabel worden enkel de between groups-gegevens weergegeven. 
 
De uitkomsten van de ANOVA’s voor sociaal functioneren worden gezamenlijk weergegeven 
in tabel 3.18. In deze analyses is enkel een significant resultaat gevonden voor de dimensie 
ziektecoherentie (F(2,22)=3.77, p<0.05). Om te testen welke groepen van elkaar verschillen is 
een post hoc test uitgevoerd en vanwege ongelijke groepsgrootten is er voor een Tukey-toets 
gekozen. Hieruit bleek dat patiënten die laag scoren op ziektecoherentie en een partner 
hebben die hier ook laag op scoort, gemiddeld 1.25 punt hoger scoren op sociaal functioneren 
dan patiënten uit de ongelijke score-groep (p<0.05). Figuur 3.2 biedt een grafische weergave 
van de gemiddelden voor sociaal functioneren met het bijbehorende 
betrouwbaarheidsinterval, uitgesplitst voor de drie gelijkheidsgroepen. De resultaten 
impliceren dat de patiënten uit koppels waar beide partners het CVS niet goed begrijpen en 
niet kunnen duiden, een hoger niveau bereiken van sociaal functioneren dan patiënten uit 
koppels waar één van beide partners het CVS minder goed begrijpt dan de ander. 
 
Tabel 3.18 ANOVA’s voor de adaptieve uitkomst van sociaal functioneren 
bron SS df1, df2 F p 
Cyclische tijdslijn 1.81 2, 22 1.15 .334 
Persoonlijke controle 0.10 2, 21 0.06 .954 
Behandelingscontrole 0.38 2, 21 0.24 .793 
Ziektecoherentie 4.86 2, 22 3.77* .039 





Figuur 3.2 95%-betrouwbaarheidsintervallen voor sociaal functioneren voor koppels met 
beiden lage, hoge of ongelijke percepties over ziektecoherentie 
 
De ANOVA’s voor psychische gezondheid worden gepresenteerd in tabel 3.19. Er blijken 
geen verbanden tussen psychische gezondheid en de gelijkheid van ziekterepresentaties. 
Hieruit kan worden afgeleid dat de psychische gezondheid van patiënten uit koppels met 
beiden lage, beiden hoge en ongelijke ziektecognities gemiddeld hetzelfde is. 
 
Tabel 3.19 ANOVA voor de adaptieve uitkomst van psychische gezondheid 
bron SS df1, df2 F p 
Cyclische tijdslijn 0.45 2, 22 0.05 .995 
Persoonlijke controle 8.04 2, 21 0.88 .429 
Behandelingscontrole 17.35 2, 21 2.11 .147 
Ziektecoherentie 6.94 2, 22 0.77 .474 
Noot: In deze tabel worden enkel de between groups-gegevens weergegeven. 
 
3.5.4 Regressie van adaptatie op ziekterepresentaties en coping. Om te 
onderzoeken hoeveel variantie in de schalen voor adaptieve uitkomsten kan worden verklaard 
door de copingsschalen en verschilscores voor ziekterepresentaties, zijn er forward regressie-
analyses uitgevoerd. Hiermee is uitgezocht of de gelijkheid van de ziektedenkbeelden van 
patiënten en hun partners en de mate waarin patiënten bepaalde copingsstrategieën aannemen 
kan helpen verklaren hoe patiënten zich aan het CVS aanpassen. Naar voorbeeld van 
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Heijmans (1998) en Hews, de Ridder en Bensing (1999) zijn er analyses uitgevoerd voor vier 
van de zes gemeten adaptieve uitkomsten, waarbij vitaliteit is vervangen door rolvervulling. 
De predictoren die werden getest voor opname in het regressiemodel waren de verschilscores 
voor alle dimensies van ziekterepresentaties en de copingsschalen actief aanpakken, 
palliatieve reactie en emoties uiten. Het minimale criterium voor opname in het model was 
een p-waarde gelijk of kleiner aan 0.05. De resultaten van deze forward regressie-analyses 
worden gepresenteerd in tabel 3.20. 
 De enige predictor die in het regressiemodel voor de adaptieve uitkomst van 
lichamelijk functioneren is opgenomen is cyclische tijdslijn (t(24)=.2.24, p<0.05). De 
gelijkheid van de ziekterepresentaties over cyclische tijdslijn van patiënten en partners 
verklaart 22% van de variantie in lichamelijk functioneren. Het gestandaardiseerde 
regressiegewicht (ß=-.47) suggereert dat patiënten die minder overtuigd zijn van de 
veranderlijkheid van het CVS en het fluctueren van de symptomen dan hun partners, minder 
beperkt zijn in het lichamelijk functioneren dan patiënten die sterker geloven in een cyclische 
tijdslijn. 
 In het regressiemodel voor rolvervulling is de verschilscore voor denkbeelden over 
risicofactoren als oorzaak voor het CVS opgenomen als voorspeller (t(24)=-2.19, p<0.05), 
met een verklaarde variantie van 21%. Volgens het beta-gewicht van -.46 interfereert de 
gezondheid van patiënten die sterker dan hun partners geloven dat bepaalde risicofactoren het 
CVS hebben veroorzaakt meer met hun dagelijkse activiteiten dan bij patiënten die hier 
minder sterke denkbeelden over hebben dan hun partners. 
 Voor de adaptatiemaat sociaal functioneren is een regressiemodel opgesteld waarin het 
verschil tussen de denkbeelden van patiënten en partners over risicofactoren als oorzaak is 
opgenomen als predictor (t(24)=-2.62, p<0.05). De verschilscore voor risicofactoren verklaart 
28% van de variantie in de scores voor sociaal functioneren. Uit de analyse blijkt dat 
patiënten die minder overtuigd zijn van risicofactoren als oorzaak voor het CVS dan hun 
partners, minder door hun ziekte worden tegengehouden in het doen van sociale activiteiten 
dan patiënten die sterker dan hun partners geloven in dit soort oorzaken (ß=-.53). 
 De subschaalscore voor de copingsstrategie actief aanpakken is opgenomen in het 
regressiemodel voor het voorspellen van de adaptieve uitkomst van psychische gezondheid 
(t(24)=2.50, p<0.05). Actief aanpakken verklaart 26% van de variantie in de psychische 
gezondheid van patiënten. Het beta-gewicht van .51 impliceert dat patiënten die meer actief 
aanpakken toepassen als strategie om met hun ziekte om te gaan, een hoger psychisch 
welbevinden hebben dan patiënten die minder actief aanpakken gebruiken. 
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Tabel 3.20 Lineaire forward regressie-analyse voor adaptatie met verschilscores voor 




in het model 
b SE b ß R
2
 
Lichamelijk functioneren Cyclische tijdslijn -0.27 0.12 -.47 .22* 
Rolvervulling Oorzaak-risicofactoren -0.06 0.03 -.46 .21* 
Sociaal functioneren Oorzaak-risicofactoren -0.12 0.05 -.53 .28* 
Psychische gezondheid Actief aanpakken 0.52 0.21 .51 .26* 
Noot: In deze tabel worden alle regressiemodellen weergegeven die zijn opgesteld voor de 
variabele adaptatie, afgetakt per adaptatiedomein. 
* p<0.05 
 
3.6 Samenhang tussen partnersteun, coping en adaptatie 
Er zijn correlaties berekend om de samenhang tussen de drie gemeten stijlen van partnersteun 
en coping en adaptatie te onderzoeken. Deze zijn weergegeven in tabel 3.21. De samenhang 
tussen partnersteun en de afhankelijke variabelen was veelal zwak. Voor de stijl van 
beschermend bufferen zijn echter wel significante relaties met coping en adaptatie gevonden. 
Beschermend bufferen door de partner gaat samen met meer coping doormiddel van expressie 
van emoties door de patiënt (r=0.326. p>0.05). Verder blijkt dat beschermend bufferen samen 
gaat met een slechtere psychische gezondheid van de patiënt (r=-0.390. p>0.01). 
 
Tabel 3.21 Pearsons correlaties tussen partnersteun en coping en adaptatie 
  Partnersteun 










 Actief aanpakken 0.104 -0.179 -0.243 
Palliatieve reactie 0.094 0.115 0.067 







e Lichamelijk functioneren 0.012 -0.048 0.054 
Rolvervulling -0.225 0.056 -0.116 
Sociaal functioneren -0.222 -0.214 -0.095 
Psychische gezondheid 0.061 -0.390** -0.058 




Hoofdstuk 4 Discussie 
Het huidige onderzoek focust zich op de invloed van CVS op patiënten en partners die met de 
ziekte te maken krijgen. Meer specifiek is onderzocht wat het effect is van partnersteun en de 
overeenkomstigheid tussen ziekterepresentaties van patiënten enerzijds en partners anderzijds 
op coping met en adaptatie aan CVS. Het onderstaande onderzoeksmodel biedt een overzicht 
van de verbanden die zijn bestudeerd. 
 
 
Figuur 4.1 Onderzoeksmodel 
 
In dit hoofdstuk zullen allereerst de in de inleiding geformuleerde onderzoeksvragen worden 
beantwoord aan de hand van de resultaten uit hoofdstuk 3 en zal er worden ingegaan op 
mogelijke verklaringen voor deze uitkomsten. Tenslotte wordt er in de laatste paragraaf 
gereflecteerd op de tekortkomingen van het huidige onderzoek en zullen de implicaties voor 
toekomstig onderzoek worden besproken. 
 
4.1 Het verband tussen coping en adaptatie 
De eerste onderzoeksvraag betreft het verband tussen coping en adaptatie. Uit de correlatie-
analyse bleek één verband evident tussen de copingsstategieën en de adaptatiedomeinen die in 
dit onderzoek zijn bestudeerd, namelijk dat patiënten die met een passief reactiepatroon 
reageren op het CVS een slechtere psychische gezondheid hebben. Dit is in overeenstemming 
met de hypothese dat ontwijkings-georiënteerde copingsstijlen samengaan met lagere 
adaptatieniveaus. Een negatief verband tussen ontwijkende copingsstrategieën en adaptieve 
uitkomsten wordt vaker gevonden in onderzoeken naar chronische ziekten (Heijmans, 1998; 
Roesch, 2001; Stanton & Revenson, 2011). Het gebruik van ontwijkende strategieën kan 
nuttig zijn in situaties die van kortdurende aard zijn en oncontroleerbaar zijn, door 
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bijvoorbeeld de angst voor mogelijke negatieve uitkomsten te verkleinen (Taylor & Stanton, 
2007). Dit soort copingsstrategieën kan echter nadelige gevolgen hebben als het wordt 
gebruikt om om te gaan met een stressor die van blijvende aard is. Omdat chronische ziekten 
per definitie van langdurige aard zijn, kan het gebruik van ontwijkings-georiënteerde 
copingsstrategieën dus een negatieve invloed hebben op ziekte-uitkomsten. 
Uit de ANOVA-analyses is af te leiden dat naarmate patiënten meer actief aanpakken 
toepassen als strategie om met hun ziekte om te gaan, zij een hoger niveau van psychisch 
welbevinden bereiken dan indien zij deze strategie minder gebruiken. Dit ondersteunt de 
hypothese dat benaderende copingsstrategieën samenhangen met hogere niveaus van 
functioneren. Een positief verband tussen benaderingsgerichte coping en adaptatie wordt 
vaker genoemd in de literatuur. Heijmans (1998) vond dat probleemgefocuste coping en het 
zoeken van sociale steun bij CVS-patiënten positief gecorreleerd waren met mentale 
gezondheid. Roesch en Weiner (2001) hebben met hun meta-analyse naar coping gevonden 
dat benaderende vormen van coping samenhangen met hogere adaptatie. Longitudinaal 
onderzoek wijst ook op een verband tussen benaderingsgerichte coping en een betere mentale 
gezondheid (Taylor & Stanton, 2007). Benaderingsgeoriënteerde copingsstrategieën kunnen 
leiden tot betere ziekte-uitkomsten door te voorkomen dat er stress voortkomt uit het ziek-
zijn, door de intensiteit of duur van de distress-emoties in reactie op de ziekte te verkleinen of 
door te veranderen hoe emoties worden vertaald in een fysieke manifestatie (Carver & 
Vargas, 2011). 
 
4.2 De relatie tussen ziekterepresentaties, coping en adaptatie 
De volgende vraag waar dit onderzoek zich op focust betreft de relatie tussen de 
overeenkomstigheid van de ziekterepresentaties van patiënten en partners over het CVS en de 
coping en de adaptatie van de patiënt. Om deze vraag te beantwoorden is begonnen met het 
onderzoeken van de overeenkomsten en verschillen tussen de ziekterepresentaties van 
patiënten en partners. Patiënten bleken optimistischer te denken over de mogelijkheden om 
het CVS succesvol te behandelen dan partners. Verder bleek dat partners de emotionele 
reactie van patiënten op het CVS heviger inschatten dan patiënten zelf doen. Tenslotte bleken 
patiënten meer symptomen met het CVS te associëren dan hun partners. 
Vervolgens is het effect van de gelijkheid van ziekterepresentaties van patiënten en 
partners op coping onderzocht. Voor de groep als geheel bleek dat patiënten die sterker 
geloven in de chroniciteit van het CVS dan hun partners, gemiddeld minder vaak actief 
aanpakken gebruiken als strategie om om te gaan met hun ziekte dan patiënten die minder 
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sterk dan hun partner in de chroniciteit geloven. Daarbij bleken patiënten die sterker overtuigd 
zijn van hun eigen vermogen om de ziekte te veranderen dan hun partner, minder uiten van 
emoties toe te passen als copingsstrategie dan patiënten met een minder sterke overtuiging. 
Als verschillende soorten koppels met elkaar worden vergeleken, met beiden lage, beiden 
hoge of ongelijke opvattingen over het CVS, worden er echter geen verschillen gevonden. 
Daarna is onderzocht wat het effect is van de gelijkheid van ziekterepresentaties op de 
adaptatie van de patiënt. Voor de groep als geheel is gevonden dat patiënten die minder 
overtuigd zijn van de veranderlijkheid van het CVS en het fluctueren van de symptomen dan 
hun partners, minder beperkt zijn in het lichamelijk functioneren dan patiënten die sterker 
geloven in een cyclische tijdslijn. Daarbij bleek dat bij patiënten die sterker dan hun partners 
geloven dat bepaalde risicofactoren het CVS hebben veroorzaakt, de gezondheid van de 
patiënten meer interfereert met hun dagelijkse activiteiten dan bij patiënten die hier minder 
uitgesproken denkbeelden over hebben. Verder is uit de resultaten af te leiden dat patiënten 
die minder overtuigd zijn van bepaalde risicofactoren als oorzaak voor het CVS dan hun 
partner, minder door hun ziekte worden tegengehouden in het doen van sociale activiteiten. 
Uit een vergelijking tussen de verschillende soorten koppels bleek dat patiënten uit koppels 
waarin beide partners het CVS niet goed begrijpen en niet kunnen duiden een hoger niveau 
van sociaal functioneren bereiken dan patiënten uit koppels waarvan één partner het CVS 
minder goed begrijpt dan de andere. Het niveau van lichamelijk functioneren, de psychische 
gezondheid en de mate van beperkt-zijn in dagelijkse activiteiten blijken niet te verschillen 
tussen de drie soorten koppels. 
 Op de vraag wat de invloed is van de overeenkomstigheid van de ziekterepresentaties 
die patiënten en partners over CVS hebben op de coping en adaptatie van de patiënt is geen 
eenduidig antwoord te geven. Patiënten uit koppels met ongelijke ziekterepresentaties blijken 
minder benaderingsgerichte copingsstrategieën te gebruiken dan andere soorten koppels. Dit 
resultaat spreekt de hypothese dat deze patiënten meer ontwijkende copingsstijlen toepassen 
niet tegen, het vormt echter ook geen bevestiging van de hypothese. De ongelijkheden 
bestonden voor de dimensies chroniciteit en eigen vermogen om de conditie te veranderen, 
waar de patiënt in beide gevallen pessimistischer over het CVS dacht dan hun partner. Uit 
onderzoek van Roesch et al. (2001) blijkt dat er een positief verband bestaat tussen 
benaderingsgerichte coping en de controle die mensen denken te hebben; des te meer controle 
mensen ervaren te hebben over een situatie, des te meer benaderingsgerichte 
copingsstrategieën zij toepassen. In het huidige onderzoek ervaren de patiënten juist weinig 
controle over hun conditie te hebben, waardoor zij dus minder benaderende coping zullen 
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gebruiken. Echter, uit het onderzoek van Roesch en collega’s blijkt ook een positieve relatie 
te bestaan tussen ontwijkingsgeoriënteerde coping en het ervaren van oncontroleerbaarheid. 
Dit verband is in het huidige onderzoek niet gevonden. 
Bij koppels waarin beide partners pessimistische ziekterepresentaties hebben is een 
hoger adaptatieniveau gevonden voor patiënten dan bij andere soorten koppels. Dit laatste 
resultaat is in tegenspraak met de hypothese dat patiënten uit koppels waarin beide partners 
pessimistische ziekterepresentaties hebben een lager adaptatieniveau bereiken. Mogelijk 
functioneren patiënten uit pessimistisch gestemde koppels op een hoger niveau doordat zij 
zich erkend voelen door hun partner en zich daardoor beter aan hun ziekte aan kunnen passen. 
Heijmans et al. (1999) noemen het belang voor CVS-patiënten van erkenning van de klachten 
als echt medisch probleem voor het accepteren en omgaan met de ziekte. 
Uit verdere exploratieve analyses blijken patiënten met optimistischere 
ziekterepresentaties over het CVS dan hun partner een hoger adaptatieniveau te bereiken. 
Patiënten die pessimistischer denken dan hun partner bereiken daarentegen een lager 
adaptatieniveau. Deze laatste bevinding is verassend want het is in tegenstrijd met een aantal 
andere onderzoeken naar het effect van de gelijkheid van ziekterepresentaties. Heijmans et al. 
(1999) vonden juist dat minimaliseren door de partner nadelig is voor het functioneren van de 
patiënt. Ook Schmaling et al. (2000) vonden dat bezorgde reacties van bijvoorbeeld een 
partner geassocieerd waren met slechtere ziekte-uitkomsten. Omdat in andere onderzoeken 
een tegengesteld verband is gevonden tussen pessimistischere partners en adaptatie moet er 
kritisch worden gekeken naar de betrouwbaarheid van de resultaten van het huidige 
onderzoek. Het is goed mogelijk dat de hier gevonden resultaten, mede gezien het beperkt 
aantal respondenten, slechts op toeval berusten. 
 
4.3 De samenhang tussen partnersteun, coping en adaptatie 
De derde onderzoeksvraag van deze studie heeft te maken met de relatie tussen partnersteun 
en respectievelijk coping en adaptatie. Om te beginnen is onderzocht of patiënten de drie 
bestudeerde steunstijlen in dezelfde mate ervaren te ontvangen van hun partner. Uit deze 
analyses is gebleken dat patiënten vaker actieve betrokkenheid ervaren te ontvangen dan 
beschermend bufferen en overbescherming. Daarbij ervaren patiënten vaker beschermend 
bufferen te ontvangen dan overbescherming. 
Vervolgens is de samenhang tussen de verschillende soorten partnersteun en de 
bestudeerde copingsstijlen en adaptatiedomeinen onderzocht. Het bleek dat beschermend 
bufferen door de partner samengaat met meer coping in de vorm van expressie van emoties. 
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Dit is in overeenstemming met de hypothese dat beschermend bufferen samengaat met 
ontwijkende copingsstijlen. Het verband tussen destructieve partnersteun en ontwijkende 
copingsstrategieën wordt ook door Schulz en Schwarzer (2004) genoemd. Zij rapporteren een 
positieve relatie tussen kritiek van de partner, ontwijkingsgerichte coping en een negatieve 
stemming van de patiënt. Mogelijk speelt hier meer dan een direct verband tussen 
overbescherming en ontwijkende copingsstijlen. Het is waarschijnlijk dat patiënten die 
worden overbeschermd door hun partner meer negatieve emoties ervaren dan patiënten die 
andersoortige steun ontvangen, en daardoor ook meer expressie van emoties toepassen als 
copingsstrategie. Verder bleek uit de analyses dat beschermend bufferen samengaat met een 
lagere psychische gezondheid aan de kant van de patiënt, dit is ook in overeenstemming met 
de hypothese. Dit laatste resultaat sluit aan bij eerdere onderzoeken die uitwezen dat patiënten 
die minder constructieve sociale steun ontvangen slechtere ziekte-uitkomsten ervaren 
(Blazquez & Alegre, 2013). Om voordeel te kunnen halen uit partnersteun moet de partner 
een positieve bron van interactie vormen. Patiënten die op hun partner kunnen steunen hebben 
een voordeel bij het aanpassen aan hun ziekte; patiënten die geen constructieve steun 




Er bestaat een verband tussen coping en adaptatie, waarbij benaderingsgerichte 
copingsstrategieën samengaan met hogere adaptatie en ontwijkende copingsstijlen met minder 
hoge adaptatie. Patiënten die optimistischer denken over het CVS dan hun partner gebruiken 
minder ontwijkingsgerichte coping en bereiken een hoger niveau van functioneren, terwijl 
patiënten met pessimistischere denkbeelden over het CVS minder benaderingsgeoriënteerde 
copingsstrategieën toepassen en een lager functioneringsniveau bereiken. Verder is de 
adaptatie van patiënten uit koppels met ongelijke denkbeelden slechter dan uit koppels waar 
beiden negatief over het CVS denken. Patiënten die meer destructieve steun ontvangen van 
hun partner gebruiken meer vermijdende copingsstrategieën en bereiken een lager niveau van 
functioneren. 
Alles samengenomen lijkt het voor de coping en adaptatie van CVS-patiënten 
belangrijk dat zij optimistisch denken over het CVS. Daarbij is het voor patiënten met een 
partner gunstig als de partner overwegend dezelfde denkbeelden heeft over het CVS als zijzelf 
en de patiënt niet probeert af te schermen van negatieve gevoelens, zorgen en twijfels. Uit het 
huidige onderzoek kan niet geconcludeerd worden dat deze factoren een beter omgaan met en 
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aanpassen aan het CVS veroorzaken. Het is echter wel evident dat partners een belangrijke rol 
spelen in het leven met CVS en een grote invloed kunnen hebben op de patiënt. 
 
4.5 Beschouwing van het huidige onderzoek en toekomstig onderzoek 
4.5.1 Sterke punten en beperkingen van het onderzoek. De belangrijkste 
toevoeging van dit onderzoek aan de kennis over CVS is dat het zich focust op de rol van een 
partner bij het leven met een chronische ziekte. CVS-patiënten worden in meer of mindere 
mate beperkt door hun ziekte en zijn daardoor, met name in perioden waar patiënten veel last 
hebben van het CVS, sterk afhankelijk van hun omgeving. Er is echter nog weinig bekend 
over het effect dat het CVS heeft op personen in de omgeving van de patiënt en over de 
invloed die de omgeving heeft op de CVS-patiënt. Het huidige onderzoek speelt in op dit 
hiaat in de kennis over CVS en richt zich op de rol van partners in het leven met CVS. Met 
deze focus kan het huidige onderzoek helpen bijdragen aan verdere theorie-ontwikkeling over 
CVS en aanknopingspunten bieden voor de klinische praktijk. 
 Een grote beperking van het huidige onderzoek is de kleine groep deelnemers, 
waardoor de power van de gebruikte statistische toetsen niet groot was. Mogelijk zijn 
hierdoor verbanden verborgen gebleven die bij een grotere steekproef wel evident waren 
geweest. Verbanden die in de literatuur wel bewezen zijn, zoals de relatie tussen coping en 
adaptatie (Stanton & Revenson, 2011), zijn in het huidige onderzoek niet sterk naar voren 
gekomen en de lage power zou daar een verklaring voor kunnen zijn. 
Een ander punt is de representativiteit van de steekproef voor de patiëntenpopulatie die 
zij vertegenwoordigen. Er is een aantal redenen waarom aan de representativiteit getwijfeld 
kan worden. Ten eerste konden respondenten zichzelf aanmelden voor deelname aan het 
onderzoek. Hierdoor is er wellicht sprake van een selectie bias, waardoor de externe validiteit 
ofwel de generaliseerbaarheid naar de gehele populatie van CVS-patiënten in het geding 
komt. Ten tweede blijkt uit reacties op de advertentie voor het onderzoek dat er een aantal 
mensen niet hebben meegedaan omdat deelname hen teveel energie zou kosten. Mogelijk 
ontbreken daardoor de ernstiger zieke patiënten in dit onderzoek. Daarbij is het mogelijk dat 
er mensen aan het onderzoek hebben deelgenomen die feitelijk niet aan de inclusiecriteria 
voldoen. Er is vooraf vermeld dat deelname aan het onderzoek alleen gewenst en zinvol was 
indien de respondent aan CVS leed en op het moment van het onderzoek een relatie had. Op 
grond van deze kennisgeving is aangenomen mensen zich enkel voor het onderzoek zouden 
aanmelden indien zij de diagnose CVS hebben gekregen. De diagnoses zijn echter niet 
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nagevraagd bij een behandelaar of gecontroleerd door een deskundige, dus het is niet met 
zekerheid te zeggen of alle deelnemers voldoen aan de CDC-criteria voor CVS. 
Tenslotte is het belangrijk om te vermelden dat de beschreven resultaten en conclusies 
met voorzichtigheid moeten worden geïnterpreteerd. Er kunnen geen causale verbanden uit 
deze resultaten worden afgeleid. Het is dus niet duidelijk of verschillende niveaus van 
functioneren leiden tot verschillende copingsstrategieën of dat verschillende soorten 
copingsgedrag leiden tot verschillende adaptatieniveaus. Ook voor de relatie tussen de 
gelijkheid van de ziekterepresentaties in een koppel enerzijds en coping en adaptatie 
anderzijds en voor de samenhang tussen partnersteun enerzijds en coping en adaptatie 
anderzijds is het onzeker in welke richting het verband loopt. Een longitudinaal onderzoek 
zou meer uitsluitsel kunnen geven over de causaliteit van de bestudeerde relaties. 
 
4.5.2 Suggesties voor toekomstig onderzoek. Uit de resultaten blijkt dat partners beslist 
invloed hebben op de coping en adaptatie van de patiënt. Hoe groot de invloed van partners is, 
is echter nog onduidelijk. Daarom is het van belang om de gelijkheid van ziekterepresentaties 
binnen koppels nogmaals te onderzoeken, maar nu met correctie voor de eigen percepties van 
de patiënt. De geringe steekproef verhinderde het opnemen van de individuele 
ziekterepresentaties van patiënten in de statistische analyses. Het is echter belangrijk om deze 
in vervolgonderzoek wel op te nemen, zoals Karademas et al. (2010) ook hebben gedaan, om 
te onderzoeken hoe groot het effect van de overeenstemming tussen ziekterepresentaties is als 
gecorrigeerd wordt voor individuele ziekterepresentaties. Daarbij is het nog onduidelijk hoe 
ongelijkheden in ziekterepresentaties ontstaan in een koppel (Karademas et al., 2010). 
Weerspiegelen deze ongelijkheden een poging van de partner om een tegenwicht te bieden 
aan de manier waarop patiënten hun ziekte beschouwen en zo een balans te houden in de 
percepties van de ziekte, of proberen partners een reëel perspectief op de situatie te bewaren 
als patiënten naar hun oordeel hun conditie niet realistisch inschatten door hen te confronteren 
met de werkelijke situatie? 
 Het huidige onderzoek maakte gebruik van de UCL om coping te meten. De 
copingsschalen van de UCL zijn echter ontworpen voor gebruik in een veelvoud van situaties 
en kunnen daardoor specifieke aspecten van coping bij CVS missen. Bij eventueel 
vervolgonderzoek is het dus aan te raden om een copinglijst te gebruiken die meer is 
toegespitst op de specifieke ziekte-gerelateerde stressoren waar CVS-patiënten mee te maken 
krijgen, zoals de Illness Management Questionnaire (IMQ) voor CVS. 
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CVS-patiënten hebben door de beperkingen die hun ziekte hen oplegt steun nodig uit 
hun omgeving. Het huidige onderzoek focust zich op de rol van partners in deze context, maar 
de situatie van CVS-patiënten zonder partners zou ook moeten worden bestudeerd. Door de 
afwezigheid van een partner steunen patiënten vaak meer op mensen in hun omgeving zoals 
ouders en vrienden. Het is van belang om te bestuderen wat de invloed van het CVS is op de 
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Voor mijn afstudeerproject houd ik mij sinds een paar maanden bezig met een 
onderzoeksvraag van de ME/CVS-stichting Nederland over de invloed van ME/CVS op 
patiënten en hun partners. Als masterstudent sociale psychologie, ben ik geïnteresseerd in 
menselijke relaties en de wijze waarop mensen elkaar beïnvloeden. Ik heb geprobeerd vanuit 
mijn vakgebied invulling te geven aan de onderzoeksvraag van de stichting, door een 
onderzoek op te zetten naar de manier waarop patiënten en partners elkaar beïnvloeden in het 
leven met ME/CVS. Het onderzoek wordt uitgevoerd met ondersteuning en onder de vlag van 
de wetenschapswinkel voor Geneeskunde en Volksgezondheid van het Universitair Medisch 
Centrum Groningen. Met dit onderzoek hoop ik bij te kunnen dragen aan de 
wetenschappelijke kennis over ME/CVS en daarmee aan meer erkenning van deze 
aandoening in Nederland. 
 
Om voldoende draagvlak voor het onderzoek te creëren en valide conclusies uit de uitkomsten 
te kunnen afleiden, is het belangrijk dat er zoveel mogelijk mensen meedoen aan het 
onderzoek. Ik hoop dan ook op uw deelname te kunnen rekenen en ben u bij voorbaat 
dankbaar voor uw medewerking. 
 





Bijlage 2 Advertentie 
 
      
 
Heeft u of uw partner ME/CVS? 
 
Wilt u meewerken aan meer erkenning en 
bekendheid van ME/CVS? 
 
Doe mee aan het onderzoek samen leven met 
ME/CVS 
 
 Samen leven met ME/CVS is een onderzoek naar de wijze waarop mensen met 
ME/CVS omgaan met hun ziekte en de rol die hun partners hierbij spelen. 
Daarnaast wordt bestudeerd wat het effect van de ziekte is op partners van 
mensen met ME/CVS. 
 
Op www.unipark.de/uc/samenlevenmetMECVS kunnen u en uw partner aan het 
onderzoek meedoen door onze vragenlijst in te vullen. Deze website heeft een 
bewaarfunctie, zodat u de vragenlijst eventueel met tussenpozen in kunt vullen. 
Ontvangt u liever een papieren versie van de vragenlijst, dan kunt een e-mail 
sturen naar onderstaand e-mailadres met uw woonadres om de vragenlijst met 
een retourenvelop thuisgestuurd te krijgen. 
 
Duur  30 minuten voor ME/CVS-patiënten 
  30 minuten voor partners 
 
Termijn de vragenlijst kan tot 1 juli 2012 ingevuld of opgestuurd worden 
 








U ontvangt deze e-mail naar aanleiding van een onderzoek naar ME/CVS van de 
Rijksuniversiteit Groningen waar u een aantal maanden geleden aan heeft meegewerkt, 
waarin u heeft aangegeven informatie te willen ontvangen over vervolgonderzoek. 
 
Sinds een paar maanden houd ik mij bezig met een onderzoeksvraag van de ME/CVS-
stichting Nederland over de invloed van ME/CVS op patiënten en hun partners. Op basis van 
deze vraag heb ik een onderzoek opgezet naar de manier waarop patiënten en partners elkaar 
beïnvloeden in het leven met ME/CVS. Het onderzoek wordt uitgevoerd met ondersteuning 
en onder de vlag van de wetenschapswinkel voor Geneeskunde en Volksgezondheid van het 
Universitair Medisch Centrum Groningen. Met dit onderzoek hoop ik bij te kunnen dragen 
aan de wetenschappelijke kennis over ME/CVS en daarmee aan meer erkenning van deze 
aandoening in Nederland. 
 
Het onderzoek focust zich op hoe mensen met ME/CVS omgaan met hun ziekte en de rol die 
hun partner hierbij speelt. Daarnaast wordt het effect van de ziekte bestudeerd op partners van 
mensen met ME/CVS. Op www.unipark.de/uc/samenlevenmetMECVS kunt u beiden aan het 
onderzoek meedoen door een vragenlijst in te vullen. Deze website heeft een bewaarfunctie, 
zodat u de vragenlijst eventueel met tussenpozen in kunt vullen. Ontvangt u liever een 
papieren versie van de vragenlijst, dan kunt een e-mail sturen naar 
m.hofman.7@student.rug.nl met uw woonadres om de vragenlijst met een retourenvelop 
thuisgestuurd te krijgen. 
 
U kunt enkel aan het onderzoek deelnemen als u op dit moment in een relatie bent. Verder 
kunnen uw gegevens alleen gebruikt worden als zowel u als uw partner de vragenlijst 
invullen. Om voldoende draagvlak voor het onderzoek te creëren en valide conclusies uit de 
uitkomsten te kunnen afleiden, is het belangrijk dat er zoveel mogelijk mensen meedoen aan 
het onderzoek. Daarom hoop ik dat u ook aan dit onderzoek wilt deelnemen en ben u bij 
voorbaat dankbaar voor uw medewerking. 
 





Bijlage 4 Onderzoeksinformatie 
 
Titel van het project 
Samen leven met ME/CVS: De rol van partnersteun en ziekte-opvattingen in het leven en 
omgaan met myalgische encefalomyelitis/ het chronisch vermoeidheidssyndroom. 
 
Onderzoekers 
Marleen Hofman, masterstudent sociale psychologie, Rijksuniversiteit Groningen 
Dr. Roel Bakker, afdeling Toegepast Gezondheids Onderzoek, Universitair Medisch Centrum 
Groningen 
Dr. Kai Epstude, afdeling Sociale Psychologie, Rijksuniversiteit Groningen 
 
Doel van het onderzoek 
In dit onderzoek staat de invloed van myalgische encefalomyelitis/ het chronisch 
vermoeidheidssyndroom op patiënten en hun partners centraal. De focus ligt op de 
partnersteun die ME/CVS-patiënten ontvangen en de overeenstemming van de opvattingen 
die ME/CVS-patiënten en hun partners hebben over het syndroom. Daarbij wordt er 
onderzocht wat de invloed van deze steun en opvattingen is op de manier waarop ME/CVS-
patiënten met hun ziekte omgaan en zich aan de invloed van deze ziekte op hun conditie 





U wordt gevraagd een vragenlijst in te vullen. Hierin zullen u vragen worden gesteld over: 
- de steun die u van uw partner ontvangt 
- uw denkbeelden over ME/CVS 
- de manier waarop u met uw ziekte en de beperkingen die het met zich mee kan 
brengen omgaat 






U wordt tevens gevraagd een vragenlijst in te vullen, waarin u enkel vragen zullen worden 
gesteld over: 
-  uw denkbeelden over de ziekte van uw partner 
- de invloed die de ziekte van uw partner heeft op u 
 
Vertrouwelijkheid van de gegevens 
De gegevens die door u voor dit onderzoek worden verstrekt zullen vertrouwelijk behandeld 
worden. Alle informatie zal aan een codegetal gekoppeld worden zodat uw persoonlijke 
gegevens zoals uw naam niet worden opgenomen in het gegevensbestand. Deelname aan het 
onderzoek is dus anoniem. 
 
Deelname 
U mag zich op elk moment terugtrekken uit het onderzoek. Uw gegevens zullen dan worden 
verwijderd uit de database. 
 
Informatie 




Bijlage 5 Informed Consent 
 
Toestemmingsformulier voor ME/CVS-patiënten 
 
Ik ……………………………………………………………….. (naam proefpersoon) stem 
toe mee te doen aan een onderzoek naar de rol van partners in leven met myalgische 
encefalomyelitis/ het chronisch vermoeidheidssyndroom. Het onderzoek wordt uitgevoerd 
door Marleen Hofman, onder begeleiding van de Wetenschapswinkel Geneeskunde, 
Volksgezondheid en Sport van de Rijksuniversiteit Groningen. 
 
Ik ben me ervan bewust dat deelname aan dit onderzoek geheel vrijwillig is. Ik kan mijn 
medewerking op elk tijdstip stopzetten en de gegevens die verkregen zijn uit dit onderzoek 
terugkrijgen, laten verwijderen uit de database, of laten vernietigen. 
 
De volgende punten zijn aan mij uitgelegd: 
 
1. Het doel van dit onderzoek is het bestuderen van de invloed van partnersteun en 
opvattingen over de ziekte op het omgaan met en aanpassen aan myalgische encefalomyelitis/ 
het chronisch vermoeidheidssyndroom. 
 
Deelname aan dit onderzoek zal meer inzicht geven in de manier waarop ME/CVS-patiënten 
met hun ziekte omgaan en de rol die hun partners hierbij spelen. 
 
2. Er zal mij gevraagd worden een vragenlijst in te vullen over de steun die ik van mijn 
partner ontvang, mijn opvattingen over ME/CVS, de manier waarop ik omga met mijn 
ME/CVS en mijn gezondheid en welzijn. 
 
3. Het hele onderzoek zal ongeveer 30 minuten duren.  
 
4. De gegevens die verkregen zijn uit dit onderzoek zullen anoniem worden verwerkt en 
zullen niet naar personen te herleiden zijn. 
 
5. Voor eventuele aanvullende informatie kan ik de onderzoeker te allen tijde benaderen. 
 
 
Datum:     Handtekening onderzoeker:  
 
 




Toestemmingsformulier voor partners 
 
Ik ……………………………………………………………….. (naam proefpersoon) stem 
toe mee te doen aan een onderzoek naar de rol van partners in leven met myalgische 
encefalomyelitis/ het chronisch vermoeidheidssyndroom. Het onderzoek wordt uitgevoerd 
door Marleen Hofman, onder begeleiding van de Wetenschapswinkel Geneeskunde, 
Volksgezondheid en Sport van de Rijksuniversiteit Groningen. 
 
Ik ben me ervan bewust dat deelname aan dit onderzoek geheel vrijwillig is. Ik kan mijn 
medewerking op elk tijdstip stopzetten en de gegevens die verkregen zijn uit dit onderzoek 
terugkrijgen, laten verwijderen uit de database, of laten vernietigen. 
 
De volgende punten zijn aan mij uitgelegd: 
 
1. Het doel van dit onderzoek is het bestuderen van de invloed van partnersteun en 
opvattingen over de ziekte op het omgaan met en aanpassen aan myalgische encefalomyelitis/ 
het chronisch vermoeidheidssyndroom. 
 
Deelname aan dit onderzoek zal meer inzicht geven in de manier waarop ME/CVS-patiënten 
met hun ziekte omgaan en de rol die hun partners hierbij spelen. 
 
2. Er zal mij gevraagd worden een vragenlijst in te vullen over mijn opvattingen over 
ME/CVS en de invloed die mijn partners ME/CVS heeft op mij. 
 
3. Het hele onderzoek zal ongeveer 10 minuten duren 
 
4. De gegevens die verkregen zijn uit dit onderzoek zullen anoniem worden verwerkt en 
zullen niet naar personen te herleiden zijn. 
 
5. Voor eventuele aanvullende informatie kan ik de onderzoeker te allen tijde benaderen. 
 
 
Datum:     Handtekening onderzoeker:  
 
 




Bijlage 6 Vragenlijst voor patiënten 
 
Om uw gegevens aan die van uw partner te kunnen koppelen worden u en uw partner 
gevraagd een code op te geven. De code is een combinatie van de verjaardag van de patiënt, 
de verjaardag van de partner en de woonplaats van de patiënt. 
 
Wilt u de code als volgt opbouwen: in cijfers, eerst de geboortedag en daarachter de 
geboortemaand van uzelf - in cijfers, eerst de geboortedag en daarachter de geboortemaand 
van uw partner - woonplaats van uzelf. 
 
Voorbeeld: patiënt is jarig op 8 september, partner is jarig op 25 maart en patiënt woont in 
Groningen. De code is in dit geval 89-253-Groningen. 
 







In de vragenlijst kunt u enkele vragen aantreffen die veel op elkaar lijken. Deze vragen zijn in 
de vragenlijst opgenomen zodat we een nauwkeuriger beeld kunnen vormen van uw 
respons op een bepaald onderdeel van de lijst. Door verschillende soorten vragen te stellen 
die op details net van elkaar verschillen, kan een meer betrouwbare inschatting worden 
gemaakt van uw antwoord. We snappen dat dit vervelend kan zijn bij het invullen, maar 
hopen op uw begrip hiervoor. 
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Hieronder staat een lijst met een aantal symptomen die u kunt hebben ervaren sinds uw 
ME/CVS. Wilt u door Ja of Nee te omcirkelen aangeven of u de volgende klachten heeft 
ervaren sinds uw ME/CVS en of u denkt dat deze klachten samenhangen met uw ME/CVS? 
 
 Ik heb deze klacht Deze klacht hangt 
 ervaren sinds het samen met mijn 
 begin van mijn ME/CVS ME/CVS 
 
Pijn  Ja Nee Ja Nee 
 
Keelpijn Ja Nee Ja Nee 
 
Misselijkheid Ja Nee Ja Nee 
 
Kortademigheid Ja Nee Ja Nee 
 
Gewichtsverlies Ja Nee Ja Nee 
 
Vermoeidheid Ja Nee Ja Nee 
 
Stijve gewrichten Ja Nee Ja Nee 
 
Gevoelige ogen Ja Nee Ja Nee 
 
Zware ademhaling Ja Nee Ja Nee 
 
Hoofdpijn Ja Nee Ja Nee 
 
Maagklachten Ja Nee Ja Nee 
 
Slaapproblemen Ja Nee Ja Nee 
 
Duizeligheid Ja Nee Ja Nee 
 
Krachtverlies Ja Nee Ja Nee 
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We zijn geïnteresseerd in uw eigen gedachten over uw ME/CVS van dit moment. 
 
Wilt u aangeven in hoeverre u het eens bent met de volgende uitspraken over uw ME/CVS 
door het juiste hokje aan te kruisen? 
 












1. Mijn ME/CVS zal kort 
duren. 
     
       
2. Mijn ME/CVS zal ik 
eerder de rest van mijn 
leven houden, dan dat 
het zal overgaan. 
     
       
3. Mijn ME/CVS zal lang 
duren. 
     
       
4. Mijn ME/CVS zal snel 
over gaan. 
     
       
5. Ik verwacht dat ik mijn 
ME/CVS de rest van 
mijn leven zal houden. 
     
       
6. Mijn ME/CVS is een 
ernstige ziekte. 
     
       
7. Mijn ME/CVS heeft 
grote consequenties 
voor mijn leven. 
     
       
8. Mijn ME/CVS heeft niet 
veel invloed op mijn 
leven. 
     
       
9. Mijn ME/CVS heeft een 
grote invloed op hoe 
anderen mij zien. 
     
       
10. Mijn ME/CVS heeft 
ernstige financiële 
consequenties. 
     
















11. Mijn ME/CVS 
veroorzaakt 
moeilijkheden voor 
mensen uit mijn directe 
omgeving. 
     
       
12. Ik kan zelf veel doen om 
mijn klachten te 
beperken. 
     
       
13. Mijn eigen aanpak kan 
bepalen of het beter of 
slechter gaat met mijn 
ME/CVS. 
     
       
14. Het verloop van mijn 
ME/CVS hangt van mij 
af. 
     
       
15. Niks dat ik doe zal effect 
hebben op mijn 
ME/CVS. 
     
       
16. Ik heb het vermogen 
om mijn ME/CVS te 
beïnvloeden. 
     
       
17. Mijn handelen zal geen 
effect hebben op de 
uitkomsten van mijn 
ME/CVS. 
     
       
18. Ik zal in de loop van de 
tijd minder last krijgen 
van mijn ME/CVS. 
     
       
19. Er kan weinig gedaan 
worden om mijn 
ME/CVS te verbeteren. 
     
















20. De behandeling die ik 
krijg zal effectief zijn in 
het genezen van mijn 
ME/CVS. 
     
       
21. De negatieve gevolgen 
van mijn ME/CVS 
kunnen vermeden 
worden met de 
behandeling die ik krijg. 
     
       
22. De behandeling die ik 
krijg kan mijn ME/CVS 
regelen. 
     
       
23. Er kan niets aan mijn 
ziekte gedaan worden. 
     
       
24. Ik kan de symptomen 
van mijn ME/CVS niet 
duiden. 
     
       
25. Mijn ME/CVS is een 
raadsel voor me. 
     
       
26. Ik begrijp mijn ME/CVS 
niet. 
     
       
27. Ik kan geen wijs worden 
uit mijn ME/CVS. 
     
       
28. Ik heb een duidelijk 
beeld of begrip van mijn 
ziekte. 
     
       
29. De klachten van mijn 
ME/CVS veranderen van 
dag tot dag. 
     
       
30. De klachten van mijn 
ME/CVS komen en 
gaan. 
     
















31. Mijn ME/CVS is erg 
onvoorspelbaar. 
     
       
32. Mijn ME/CVS wordt 
afwisselend beter en 
slechter. 
     
       
33. Ik word neerslachtig als 
ik aan mijn ME/CVS 
denk. 
     
       
34. Als ik aan mijn ME/CVS 
denk, raak ik van streek. 
     
       
35. Mijn ME/CVS maakt me 
boos. 
     
       
36. Ik maak me geen zorgen 
over mijn ME/CVS. 
     
       
37. Het hebben van 
ME/CVS maakt me 
ongerust. 
     
       
38. Mijn ME/CVS maakt me 
bang. 




We zijn geïnteresseerd in hoe u denkt over de oorzaken van uw ME/CVS. We willen graag 
weten wat uw eigen gedachten zijn over de factoren die uw ME/CVS hebben veroorzaakt, 
niet zozeer in wat anderen zoals dokters of familie er over denken. Hieronder vindt u een 
lijst met mogelijke oorzaken van uw ME/CVS. Wilt u alstublieft aangeven in hoeverre u het 
eens bent met dat deze factoren oorzaken waren voor uw ME/CVS, door het correcte vakje 
aan te kruisen?  
 












1. Stress of zorgen.      
       
2. Erfelijk (het zit in de 
familie). 
     
       
3. Een bacterie of virus.      
       
4. Dieet of eetgewoonten.      
       
5. Toeval of pech.      
       
6. Slechte medische zorg 
in het verleden. 
     
       
7. Milieuvervuiling.      
       
8. Mijn eigen gedrag.      
       
9. Mijn mentale houding 
(negatief over het leven 
denken). 
     
       
10. Familieproblemen of –
zorgen. 
     
       
11. Overwerkt.      
       
12. Mijn emotionele 
toestand (je 
neerslachtig, alleen, 
bezorgd of leeg voelen). 
     
       
13. Het ouder worden.      
       
14. Alcohol.      
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15. Roken.      
       
16. Een ongeluk of 
verwonding. 
     
       
17. Mijn persoonlijkheid.      
       
18. Een verandering in mijn 
afweer. 
     
 
Wilt u hieronder drie factoren opgeven die volgens u het meest belangrijk zijn in het 
veroorzaken van uw ME/CVS. U kunt oorzaken uit de bovenstaande lijst gebruiken, of uw 









De volgende uitspraken richten zich op de manier waarop uw partner omgaat met het feit 
dat u ziek bent. Het is de bedoeling dat u aangeeft in welke mate uw partner handelt of niet 
handelt op de beschreven wijze. Kruis het correcte vakje aan. 
 
 Mijn partner handelt 
............ op deze wijze. 
 
nooit zelden nu en 
dan 
vrij vaak zeer vaak 
1. Mijn partner probeert 
er open over te praten. 
     
       
2. Mijn partner probeert 
me met een smoesje 
zover te krijgen dat ik 
me aan de 
voorschriften van de 
arts houd. 
     
       
3. Mijn partner vraagt hoe 
ik me voel. 
     
       
4. Mijn partner probeert 
er samen over te 
praten, wanneer ik 
ergens mee zit. 
     
       
5. Mijn partner probeert 
haar/zijn zorgen over 
hoe het met mij gaat 
voor zich te houden. 
     
       
6. Mijn partner probeert 
te doen alsof er niets 
aan de hand is. 
     
       
7. Mijn partner geeft 
maar toe, wanneer ik 
ergens moeilijk over 
doe. 
     
       
8. Mijn partner wuift mijn 
zorgen gewoon weg. 
     
       
9. Mijn partner doet er 
alles voor om te zorgen 
dat ik zo weinig 
mogelijk aan mijn 
ziekte denk. 






Mijn partner handelt 
............ op deze wijze. 
 
nooit zelden nu en 
dan 
vrij vaak zeer vaak 
10. Mijn partner kan er niet 
tegen wanneer ik 
bezorgd ben, dan doet 
mijn partner maar of 
zij/hij het niet merkt. 
     
       
11. Mijn partner neemt mij 
zoveel mogelijk werk 
uit handen. 
     
       
12. Mijn partner behandelt 
me als een klein kind. 
     
       
13. Mijn partner houdt mij 
steeds in de gaten. 
     
       
14. Mijn partner let er wel 
goed op of ik mij wel 
houd aan de 
voorschriften van de 
dokter. 
     
       
15. Mijn partner toont 
begrip voor mij. 
     
       
16. Mijn partner geeft me 
het gevoel dat ik er niet 
alleen voor sta. 












enigszins vrij sterk heel sterk 
17. Eigenlijk heeft mijn 
partner het idee dat 
zij/hij het herstel echt 
niet aan mij kan 
overlaten. 
     
       
18. Eigenlijk heeft mijn 
partner het idee dat als 
zij/hij er niet 
voortdurend bij blijft, ik 
mij niet aan de 
voorschriften van de 
arts houd. 
     
       
19. Eigenlijk heeft mijn 
partner het idee dat ik 
zelf niet weet wat goed 
voor me is. 




Hieronder staat een aantal beschrijvingen die aangeven wat men zoal kan doen als er 
problemen of onplezierige gebeurtenissen plaatsvinden. Wat men in een bepaald geval doet 
hangt sterk af van de aard van het probleem of de gebeurtenis. Toch reageert men over het 
algemeen wat vaker op de ene dan op de andere manier. Wilt u achter iedere zin aangeven 
hoe vaak u in het algemeen op de beschreven manier reageert als er problemen zijn of 
onplezierige gebeurtenissen die met uw ME/CVS te maken hebben? Vink het alternatief aan 
dat het meest op u van toepassing is. 
 
  zelden of 
nooit 
soms vaak erg vaak 
1. Je ergernis laten blijken.     
      
2. De zaken somber inzien.     
      
3. Laten zien dat je kwaad bent op 
degene die verantwoordelijk is 
voor het probleem. 
    
      
4. Toegeven om moeilijke situaties 
te vermijden. 
    
      
5. Je neerleggen bij de gang van 
zaken. 
    
      
6. Je zorgen met iemand delen.     
      
7. Direct ingrijpen als er 
moeilijkheden zijn. 
    
      
8. Problemen als een uitdaging 
zien. 
    
      
9. Je zorgen tijdelijk verdrijven 
door er even uit te gaan. 
    
      
10. Afleiding zoeken.     
      
11. Een probleem van alle kanten 
bekijken. 
    
      
12. Moeilijke situaties zoveel 
mogelijk uit de weg gaan. 
    
      
13. Verschillende mogelijkheden 
bedenken om het probleem op 
te lossen. 




  zelden of 
nooit 
soms vaak erg vaak 
14. Doelgericht te werk gaan om 
het probleem op te lossen. 
    
      
15. Piekeren over het verleden.     
      
16. Iemand om hulp vragen.     
      
17. De zaken eerst op een rij zetten.     
      
18. Je geheel en al in beslag laten 
nemen door problemen. 
    
      
19. Aan andere dingen denken die 
niet met het probleem te 
maken hebben. 
    
      
20. Op de een of andere manier 
proberen je prettiger te voelen. 
    
      
21. Je bedenken dat anderen het 
ook weleens moeilijk hebben. 
    
      
22. Je bedenken dat na regen 
zonneschijn komt. 
    
      
23. Je gevoelens tonen.     
      
24. Troost en begrip zoeken.     
      
25. Laten merken dat je ergens mee 
zit. 
    
      
26. Je niet in staat voelen om iets te 
doen. 
    
      
27. Tegen jezelf zeggen dat het 
allemaal wel mee zal vallen. 
    
      
28. Je spanningen afreageren.     
      
29. De zaak op zijn beloop laten.     
      
30. Jezelf moed inspreken.     
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Hieronder volgt een aantal vragen over uw gezondheid. Wilt u het vakje onder het antwoord 
dat het beste bij u past aankruisen? Slaat u alstublieft geen enkele vraag over. 
 
  uitstekend erg goed goed redelijk slecht 
1. Hoe is in het algemeen 
uw gezondheid? 
     
 
 
De volgende vragen gaan over eventuele beperkingen ten gevolge van uw gezondheid. Heeft 
uw gezondheidstoestand u de afgelopen periode beperkt in één van de volgende activiteiten 
en, zo ja, hoe lang al? 
 
  ja, al langer dan 3 
maanden 
beperkt 
ja, korter dan 3 
maanden 
beperkt 
nee, ik ben niet 
beperkt 
2. Bent u beperkt in zeer 
inspannende 
activiteiten zoals 
optillen van zware 
voorwerpen, hardlopen, 
of deelname aan 
inspannende sporten? 
   
     
3. Bent u beperkt in wat 
minder inspannende 
activiteiten zoals een 
tafel verplaatsen, 
boodschappen dragen? 
   
     
4. Bent u beperkt in een 
heuvel oplopen of 
enkele trappen lopen? 
   
     
5. Bent u beperkt in 
buigen, tillen, of 
bukken? 
   
     
6. Bent u beperkt in een 
blokje om lopen. 
   
     
7. Bent u beperkt in eten, 
aankleden, douchen of 
een bad nemen of naar 
het toilet gaan? 




Hieronder volgt een aantal vragen over uw gezondheid. Wilt u het hokje van het antwoord  
dat het beste bij uw past aankruisen? Slaat u alstublieft geen enkele vraag over.  
 










8. Heeft u de afgelopen 4 
weken lichamelijke pijn 
gehad? 
     
 
  ja, dat kan ik al 
langer dan 3 
maanden niet 
ja, dat kan ik 
korter dan 3 
maanden niet 
nee, ik ben niet 
beperkt 
9. Kunt u vanwege uw 
gezondheid uw werk of 
huishoudelijke 
karweitjes niet doen? 
   
     
10. Heeft u vanwege uw 
gezondheid bepaalde 
werkzaamheden niet 
kunnen doen? (Bedoeld 
wordt een bepaald 
onderdeel of een 
bepaalde hoeveelheid 
van het werk of de 
huishouding). 
   
 







11. Hoe vaak heeft uw 
gezondheid u de 
afgelopen maand 
beperkt in uw sociale 
activiteiten (zoals op 
bezoek gaan bij 
vrienden of naaste 
familie)? 




De volgende vragen gaan over hoe u zich de afgelopen maand heeft gevoeld. Wilt u het 
hokje van het antwoord dat het beste bij uw past aankruisen? Slaat u alstublieft geen enkele 
vraag over. 
 







12. Hoe vaak bent u in de 
afgelopen maand erg 
nerveus geweest? 
      
        
13. Hoe vaak heeft u zich de 
afgelopen maand kalm 
en rustig gevoeld? 
      
        
14. Hoe vaak heeft u zich de 
afgelopen maand 
neerslachtig en somber 
gevoeld? 
      
        
15. Hoe vaak heeft u zich de 
afgelopen maand 
gelukkig gevoeld? 
      
        
16. Hoe vaak heeft u zich de 
afgelopen maand zo 
somber gevoeld dat 
niets U kon opvrolijken? 
      
 
Tot slot volgen nog een paar uitspraken over uw gezondheid. 
 













17. Ik ben een beetje ziek.      
       
18. Ik ben zo gezond als 
ieder ander die ik ken. 
     
       
19. Mijn gezondheid is 
uitstekend. 
     
       
20. Ik voel me de laatste tijd 
slecht. 





 Als mijn partner en ik 














8. Blijven we lang praten 
over hoe boos of 
verdrietig ik mij 
daarover voel. 







Wat is uw geslacht? 
 
Man  Vrouw  
Wat is uw leeftijd? …………… 
 
Wat is de hoogste opleiding die u heeft 
afgemaakt? 
 
MBO  HBO  WO  
Bent u getrouwd met uw partner? 
 
Ja  Nee  
Leeft u samen met uw partner? 
 
Ja  Nee  
Hoe lang heeft u al ME/CVS? …………… 
 
Wat voor behandeling(en) heeft u ondergaan 
voor uw ME/CVS? Geen  
 Fysiotherapie  
 Ergotherapie  






 Homeopathie  
 Acupunctuur  
 Natuurgeneeskunde  
 Anders, namelijk ………………………… 
………………………… 
 






Wilt u hieronder uw e-mailadres invullen indien u nog vragen had, zodat we een antwoord 





Bijlage 7 Vragenlijst voor partners 
 
Om uw gegevens aan die van uw partner te kunnen koppelen worden u en uw partner 
gevraagd een code op te geven. De code is een combinatie van de verjaardag van de patiënt, 
de verjaardag van de partner en de woonplaats van de patiënt. 
 
Wilt u de code als volgt opbouwen: in cijfers, eerst de geboortedag en daarachter de 
geboortemaand van uw partner - in cijfers, eerst de geboortedag en daarachter de 
geboortemaand van uzelf - woonplaats van uw partner. 
 
Voorbeeld: patiënt is jarig op 8 september, partner is jarig op 25 maart en patiënt woont in 
Groningen. De code is in dit geval 89-253-Groningen. 
 







In de vragenlijst kunt u enkele vragen aantreffen die veel op elkaar lijken. Deze vragen zijn in 
de vragenlijst opgenomen zodat we een nauwkeuriger beeld kunnen vormen van uw 
respons op een bepaald onderdeel van de lijst. Door verschillende soorten vragen te stellen 
die op details net van elkaar verschillen, kan een meer betrouwbare inschatting worden 
gemaakt van uw antwoord. We snappen dat dit vervelend kan zijn bij het invullen, maar 




Hieronder staat een lijst met een aantal symptomen die uw partner kan hebben ervaren 
sinds zijn of haar ME/CVS. Wilt u door Ja of Nee te omcirkelen aangeven of uw partner de 
volgende klachten heeft ervaren sinds het begin van de ME/CVS en of u denkt dat deze 
klachten samenhangen met de ME/CVS? 
 
 Mijn partner heeft Deze klacht hangt 
 deze klacht ervaren samen met de 
 sinds het begin van ME/CVS van mijn  
 de ME/CVS  partner 
 
Pijn  Ja Nee Ja Nee 
 
Keelpijn Ja Nee Ja Nee 
 
Misselijkheid Ja Nee Ja Nee 
 
Kortademigheid Ja Nee Ja Nee 
 
Gewichtsverlies Ja Nee Ja Nee 
 
Vermoeidheid Ja Nee Ja Nee 
 
Stijve gewrichten Ja Nee Ja Nee 
 
Gevoelige ogen Ja Nee Ja Nee 
 
Zware ademhaling Ja Nee Ja Nee 
 
Hoofdpijn Ja Nee Ja Nee 
 
Maagklachten Ja Nee Ja Nee 
 
Slaapproblemen Ja Nee Ja Nee 
 
Duizeligheid Ja Nee Ja Nee 
 
Krachtverlies Ja Nee Ja Nee 
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We zijn geïnteresseerd in uw eigen gedachten over de ME/CVS van uw partner van dit 
moment. 
 
Wilt u aangeven in hoeverre u het eens bent met de volgende uitspraken over de ME/CVS 
door het juiste hokje aan te kruisen? 
 












1. Mijn partners ME/CVS 
zal kort duren. 
     
       
2. Mijn partners ME/CVS 
zal hij/zij eerder de rest 
van zijn/haar leven 
houden, dan dat het zal 
overgaan. 
     
       
3. Mijn partners ME/CVS 
zal lang duren. 
     
       
4. Mijn partners ME/CVS 
zal snel over gaan. 
     
       
5. Ik verwacht dat mijn 
partner de ME/CVS de 
rest van zijn/haar leven 
zal houden. 
     
       
6. Mijn partners ME/CVS is 
een ernstige ziekte. 
     
       




     
       
8. Mijn partners ME/CVS 
heeft niet veel invloed 
op zijn/haar leven. 
     
       
9. Mijn partners ME/CVS 
heeft een grote invloed 
op hoe anderen 
hem/haar zien. 
     
















10. Mijn partners ME/CVS 
heeft ernstige financiële 
consequenties. 
     
       
11. Mijn partners ME/CVS 
veroorzaakt 
moeilijkheden voor 
mensen uit zijn/haar 
directe omgeving. 
     
       
12. Mijn partner kan zelf 
veel doen om zijn/haar 
klachten te beperken. 
     
       
13. Mijn partners aanpak 
kan bepalen of het 
beter of slechter gaat 
met zijn/haar ME/CVS. 
     
       
14. Het verloop van mijn 
partners ME/CVS hangt 
van hem/haar af. 
     
       
15. Niks dat mijn partner 
doet zal effect hebben 
op zijn/haar ME/CVS. 
     
       
16. Mijn partner heeft het 
vermogen om zijn/haar 
ME/CVS te beïnvloeden. 
     
       
17. Mijn partners handelen 
zal geen effect hebben 
op de uitkomsten van 
zijn/haar ME/CVS. 
     
       
18. Mijn partner zal in de 
loop van de tijd minder  
last krijgen van 
zijn/haar ME/CVS. 
     

















19. Er kan weinig gedaan 
worden om mijn 
partners ME/CVS te 
verbeteren. 
     
       
20. De behandeling die mijn 
partner krijgt zal 
effectief zijn in het 
genezen van zijn/haar 
ME/CVS. 
     
       
21. De negatieve gevolgen 
van mijn partners 
ME/CVS kunnen 
vermeden worden met 
de behandeling die 
hij/zij krijgt. 
     
       
22. De behandeling die mijn 
partner krijgt kan 
zijn/haar ME/CVS 
regelen. 
     
       
23. Er kan niets aan mijn 
partners ziekte gedaan 
worden. 
     
       
24. Mijn partner kan de 
symptomen van 
zijn/haar ME/CVS niet 
duiden. 
     
       
25. Mijn partners ME/CVS is 
een raadsel voor 
hem/haar. 
     
       
26. Mijn partner begrijpt 
zijn/haar ME/CVS niet. 
     

















27. Mijn partner kan geen 
wijs worden uit 
zijn/haar ME/CVS. 
     
       
28. Mijn partner heeft een 
duidelijk beeld of begrip 
van zijn/haar ziekte. 
     
       
29. De klachten van mijn 
partners ME/CVS 
veranderen van dag tot 
dag. 
     
       
30. De klachten van mijn 
partners ME/CVS 
komen en gaan. 
     
       
31. Mijn partners ME/CVS is 
erg onvoorspelbaar. 
     
       
32. Mijn partners ME/CVS 
wordt afwisselend beter 
en slechter. 
     
       
33. Mijn partner wordt 
neerslachtig als hij/zij 
aan zijn/haar ME/CVS 
denkt. 
     
       
34. Als mijn partner aan 
zijn/haar ME/CVS 
denkt, raakt hij/zij van 
streek. 
     
       
35. Mijn partners ME/CVS 
maakt hem/haar boos. 
     
       
36. Mijn partner maakt zich 
geen zorgen over 
zijn/haar ME/CVS. 
     
















37. Het hebben van 
ME/CVS maakt mijn 
partner ongerust. 
     
       
38. Mijn partners ME/CVS 
maakt hem/haar bang. 




We zijn geïnteresseerd in hoe u denkt over de oorzaken van uw partners ME/CVS. We willen 
graag weten wat uw eigen gedachten zijn over de factoren die de ME/CVS van uw partner 
hebben veroorzaakt, niet zozeer in wat anderen zoals dokters of familie er over denken. 
Hieronder vindt u een lijst met mogelijke oorzaken van uw partners ME/CVS. Wilt u 
alstublieft aangeven in hoeverre u het eens bent met dat deze factoren oorzaken waren 
voor de ME/CVS van uw partner, door het correcte vakje aan te kruisen?  
 












1. Stress of zorgen.      
       
2. Erfelijk (het zit in de 
familie). 
     
       
3. Een bacterie of virus.      
       
4. Dieet of eetgewoonten.      
       
5. Toeval of pech.      
       
6. Slechte medische zorg 
in het verleden. 
     
       
7. Milieuvervuiling.      
       
8. Mijn partners gedrag.      
       
9. Mijn partners mentale 
houding (negatief over 
het leven denken). 
     
       
10. Familieproblemen of –
zorgen. 
     
       
11. Overwerkt.      
       
12. Mijn partners 
emotionele toestand (je 
neerslachtig, alleen, 
bezorgd of leeg voelen). 
     
       
13. Het ouder worden.      
       
14. Alcohol.      
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15. Roken.      
       
16. Een ongeluk of 
verwonding. 
     
       
17. Mijn partners 
persoonlijkheid. 
     
       
18. Een verandering in mijn 
partners afweer. 
     
 
Wilt u hieronder drie factoren opgeven die volgens u het meest belangrijk zijn in het 
veroorzaken van uw partners ME/CVS? U kunt oorzaken uit de bovenstaande lijst gebruiken, 









Hieronder volgt een vraag naar de zorg die u uw partner biedt. Wilt u alstublieft het 
antwoord selecteren dat het beste bij u past? 
 
Door de ME/CVS van 
mijn partner hoef ik ... Niet voor hem/haar te zorgen  
 Enkele uren per maand voor 
hem/haar te zorgen. 
 
 Enkele uren per week voor 
hem/haar te zorgen. 
 
 Enkele uren per dag voor 
hem/haar te zorgen. 
 
 De hele dag voor hem/haar te zorgen.  
 
Indien u heeft geantwoord dat u niet voor uw partner hoeft te zorgen, kunt u pagina 14 tot 
en met 17 overslaan en verdergaan op bladzijde 18. Heeft u geantwoord dat u wel voor uw 




We willen proberen te begrijpen hoe u het geven van zorg aan uw partner ervaart, hoe dit 
invloed heeft op uw relaties met anderen, uw sociale activiteiten en dagelijkse bezigheden. 
Hieronder worden een aantal uitspraken genoemd. Kunt u selecteren welk antwoord het 
beste past bij hoe u zich voelt? Foute en goede antwoorden bestaan niet, het gaat om uw 
persoonlijke mening. Denk vooral niet te lang na en geef uw eerste indruk, dit is meestal het 
beste. 
 










1. Veel van mijn 
activiteiten zijn gericht 
op de zorg voor mijn 
partner. 
 
     
2. Ik ben gezond genoeg 
om voor mijn partner te 
kunnen zorgen. 
 
     
3. Met het hele gezin 
zorgen we voor mijn 
partner. 
 
     
4. Zorgen voor mijn 
partner is belangrijk 
voor mij. 
 
     
5. Zorgen voor mijn 
partner kost al mijn 
energie. 
 
     
6. Ik zorg graag voor mijn 
partner. 
 
     
7. Ik moet dikwijls mijn 
werk of bezigheden 
onderbreken om voor 
mijn partner te zorgen. 
 
     
8. Mijn gezondheid is erop 
achteruit gegaan sinds 
ik voor mijn partner 
zorg. 
 
     
9. Ik heb het gevoel dat 
mijn familie mij links 
laat liggen, sinds ik voor 
mijn partner zorg. 
     















10. Zorgen voor mijn 
partner geeft me een 
goed gevoel. 
 
     
11. Het is heel moeilijk om 
hulp van de andere 
gezinsleden te krijgen 
bij het zorgen voor mijn 
partner. 
 
     
12. Ik beschouw het als een 
voorrecht om voor mijn 
partner te zorgen. 
 
     
13. Anderen laten de zorg 
voor mijn partner 
geheel op mij 
neerkomen. 
 
     
14. Sinds ik voor mijn 
partner zorg, heb ik een 
aantal dingen moeten 
schrappen. 
 
     
15. Ik heb er de pest over in 
dat ik voor mijn partner 
moet zorgen. 
 
     
16. Door de voortdurende 
onderbrekingen is het 




     
17. Mijn familie (broers, 
zussen, kinderen) heeft 
de zorg voor mijn 
partner aan mij alleen 
overgelaten. 
 
     
18. Sinds ik voor mijn 
partner zorg, lijkt het 
wel of ik altijd moe ben. 
 















19. Ik wil graag voor mijn 
partner zorgen. 
 
     
20. Sinds ik voor mijn 
partner zorg, ga ik 
minder bij familie en 
vrienden op bezoek. 
 
     
21. Ik zal nooit in staat zijn 
om voldoende zorg te 
geven om terug te doen 
wat mijn partner voor 
mij heeft gedaan. 
 
     
22. De financiële middelen 
zijn toereikend. 
 
     
23. Het is moeilijk om de 
zorg voor mijn partner 
te betalen. 
 
     
24 Het zorgen voor mijn 
partner betekent een 
financiële belasting. 
 
     
25. Alles bij elkaar 
genomen, hoe belast 
voelt u zich? Ik voel me niet of nauwelijks belast.  
  Ik voel me enigszins belast.  
  Ik voel me tamelijk belast.  
  Ik voel me zeer zwaar belast.  
  Ik voel me overbelast.  
    
26. Hoe kijkt uw partner 
hier tegenaan? 
Mijn partner denkt dat ik … 
 
  Niet of nauwelijks belast ben.  
  Enigszins belast ben.  
  Tamelijk belast ben.  
  Zeer zwaar belast ben.  
  Overbelast ben.  
  Ik weet niet wat mijn partner denkt.  




27. Stel dat uw partner in 
de toekomst meer hulp 
nodig heeft, zou u deze 
hulp dan geven? Ja, dat denk ik wel.  
  Dat hangt ervan af, welke soort hulp het is.  
  Nee, zoals het nu gaat, gaat het wel, maar 
meer moet het niet worden.  
  Nee, ik vind het nu eigenlijk al teveel.  
  Liever niet, maar ik weet niet of ik in staat 
ben om nee te zeggen.  
  Dat hangt ervan af of het gezin erachter 
staat.  
  Meer hulp dan nu, kan mijn partner 
nauwelijks nog nodig hebben  









Wat is uw geslacht? 
 
Man  Vrouw  
Wat is uw leeftijd? …………… 
 
Wat is de hoogste opleiding die u heeft 
afgemaakt? 
MBO  HBO  WO  
 






Wilt u hieronder uw e-mailadres invullen indien u nog vragen had, zodat we een antwoord 
op kunnen sturen? 
…………………………………..…………………………………………………………………………………………………………… 
 
 
